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1.1 Allgemeine Einführung  
In Deutschland leiden etwa 23.000 Kinder und Jugendliche an einer unheil-
baren und lebensverkürzenden Erkrankung und jährlich sterben ca. 5.000 
von ihnen an einer solchen Erkrankung (73). Unter den lebensverkürzen-
den Erkrankungen befinden sich unter anderem Krebserkrankungen, 
Stoffwechselerkrankungen, kardiologische, neurologische und pulmonolo-
gische Erkrankungen, sowie kongenitale Anomalien. 
Die Diagnose einer lebenslimitierenden und lebensbedrohlichen Erkran-
kung bei Kindern und Jugendlichen bedeutet nicht nur ein großes Leid, 
sondern auch eine extreme Herausforderung und Belastung für die Kinder 
und Jugendlichen selber und deren Familien. Es bedarf deshalb einer um-
fassenden Versorgung des Körpers, der Seele und des Geistes des Be-
troffenen und gleichzeitig einer psychosoziale Unterstützung der Angehöri-
gen. Dies kann durch eine Palliative-Care-Versorgung erreicht werden, bei 
der Professionen der medizinischen, pflegerischen, psychosozialen und 
spirituellen Versorgung abgestimmt und flächenübergreifend zusammen-
arbeiten.  
Für schwerstkranke Kinder und Jugendliche gilt ganz besonders der in der 
Hospizbewegung verankerte oberste Grundsatz, der besagt, dass der 
Mensch und seine Bedürfnisse im Vordergrund stehen. Die Palliativversor-
gung von Kindern und Jugendlichen stellt eine außerordentliche medizini-
sche und gesellschaftliche Herausforderung dar und darf nicht mit der Pal-
liativversorgung Erwachsener gleichgesetzt werden. Durch das große 
Spektrum an Grundkrankheiten, sowie die alters- und entwicklungsspezifi-
schen Besonderheiten hinsichtlich der ärztlichen, pflegerischen und psy-
chosozialen Betreuung, resultiert, dass Kinder bzw. Jugendliche und ihre 
Familie eine speziell auf sie abgestimmte ärztliche, pflegerische, psychoso-
ziale und spirituelle Begleitung in einem kindgerechten Umfeld benötigen, 
um die extremen Belastungen bewältigen zu können, die sich aus der Diag-
nose und dem Krankheitsverlauf ergeben. 
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Die Palliativversorgung, vor allem in der häuslichen Umgebung, wie auch 
im stationären Bereich, zielt auf die Erhaltung und Verbesserung der Le-
bensqualität des erkrankten Patienten und dessen Familie ab. Sie dient 
gleichzeitig auch der Vorbeugung von Leiden und psychischer Überbelas-
tung, durch frühzeitiges Erkennen von Problemen. Die WHO-Definition aus 
dem Jahre 1998 für die Palliativversorgung im Kindesalter lautet deshalb 
wie folgt: „Die Palliativversorgung von Kindern umfasst die aktive Betreu-
ung der körperlichen, geistigen und spirituellen Bedürfnisse des Kindes vom 
Zeitpunkt der Diagnosestellung an und schließt die Unterstützung der Fami-
lie mit ein. Die Versorgenden müssen die körperlichen und psychosozialen 
Leiden des Kindes erkennen und lindern. Eine effektive Palliativversorgung 
benötigt einen multidisziplinären Ansatz, der die Familie einbezieht und 
regionale Unterstützungsangebote nutzbar macht.“ (83)  
Die Entwicklung und der Aufbau der Kinder- und Jugendpalliativmedizin 
und –versorgung verläufen in den einzelnen Bundesländern sehr unter-
schiedlich. Vor allem im Bereich der häuslichen Palliativversorgung von 
Kindern und Jugendlichen gibt es sehr große Unterschiede. In Sachsen wird 
durch die Gründung des Brückenprojekts im Jahre 2001, eine Gemein-
schaftsleistung der Carl-Gustav-Carus Universität und des Vereins Sonnen-
strahl e.V., die pädiatrische Palliativmedizin gefördert. In Bayern wurde 
2004 die Koordinierungsstelle Kinder-Palliativmedizin (KKiP) am Klinikum 
der Universität München, als gemeinsames Projekt des Interdiziplinären 
Zentrums für Palliativmedizin (IZP) und des Dr. v. Haunerschen Kinderspi-
tals am Klinikum der Universität München, gegründet. Die KKiP dient der 
Betreuung von betroffenen Familien und dem Aufbau einer Beratungs- und 
Vernetzungsstruktur für pädiatrische Palliativmedizin in Bayern. Seit Grün-
dung der KKiP konnten 149 Kinder und Jugendliche betreut werden (77). 
Um Kindern und Jugendlichen mit einer lebensverkürzenden Erkrankung 
flächendeckend in NRW eine möglichst gute Lebensqualität zu ermögli-
chen, startete die Landesregierung NRW am 1. April 2007 die Landesinitia-
tive „ambulante pädiatrische Palliativversorgungszentren“ (APPZ) zur am-
bulanten Palliativversorgung von Kindern und Jugendlichen. Mithilfe dieses 
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Modellprojektes konnten mehr als 170 Kinder, Jugendliche und deren Fa-
milien umfassend versorgt und begleitet werden (60). Grundlage ist der 
Leistungsanspruch der spezialisierten ambulanten Palliativversorgung, kurz 
SAPV, der im Sozialgesetzbuch V, § 37b seit dem 01. April 2007 existiert 
und die Lebensbedingung und Selbstbestimmung von „Versicherte(n) mit 
einer nicht heilbaren, fortschreitenden und weit fortgeschrittenen Erkran-
kung bei einer zugleich begrenzten Lebenserwartung (…) in der vertrauten 
häuslichen Umgebung“ (23) ermöglichen sollte. Es wurde hervorgehoben, 
dass die Belange von Kindern in besonderer Weise zu berücksichtigen sind. 
Dennoch ist im Jahre 2012 der Großteil an schwerkranken Kindern und 
Jugendlichen in weiten Teilen des Landes noch ohne diese Versorgung. 
Hintergrund dafür ist, dass der Gesetzgeber den Rechtsanspruch formulier-
te, ohne einen Garanten zu benennen.  
In Mecklenburg-Vorpommern gibt es derzeit keine Einrichtung zur speziali-
sierten ambulanten Palliativversorgung speziell für Kinder und Jugendliche 
(SAPPV – Spezialisierte Ambulante Pädiatrische Palliativversorgung). Die 
vorliegende Untersuchung soll daher klären, wie groß der Bedarf nach ei-




Mecklenburg-Vorpommern liegt im Nordosten von Deutschland. Insgesamt 
hat Mecklenburg-Vorpommern eine Fläche von 23.191 km² und ist damit 
flächenmäßig das sechstgrößte unter den 16 Bundesländern (74). Im Osten 
grenzt Mecklenburg-Vorpommern an Polen, im Westen an Schleswig-
Holstein, im Süden an Brandenburg und im Südwesten an Niedersachsen. 
Der größte Durchmesser des Bundeslandes beträgt knapp über 300 Kilome-
ter. Dies bedeutet, um von einem Punkt aus alle Regionen des Bundeslan-
des erreichen zu können, müssen Entfernungen von rund 150 Kilometer 
überwunden werden. 
Mecklenburg-Vorpommern gliederte sich bis zum Inkrafttreten der Land-
kreisreform am 4. September 2011 hinsichtlich der Verwaltungsstruktur in 
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zwölf Landkreise und sechs kreisfreie Städte. Die Landeshauptstadt ist 
Schwerin mit 95.220 Einwohnern. Die Besiedelung des Landes ist durch 
Mittel- und Kleinstädte, sowie durch eine dörfliche Struktur gekennzeich-
net. Die größte Stadt ist die Hansestadt Rostock mit 202.735 Einwohnern. 
1.2.2 Bevölkerung 
In Mecklenburg-Vorpommern beträgt die Anzahl der Einwohner 1.642.300 
(Stand Dezember 2010), davon sind 829.000 Frauen und 813.100 Männer 
(74). Damit hat Mecklenburg-Vorpommern mit 71 Einwohnern pro km² die 
geringste Einwohnerdichte aller Bundesländer. Die Gesamtzahl der Kinder 
(bis zum vollendeten 14. Lebensjahr) und Jugendliche (14. bis zum vollen-
deten 18. Lebensjahr) beträgt 216.476, bis 3 Jahre: 39.539, ab 3 bis 6 Jahre: 
37.567, ab 6 bis unter 10 Jahre: 50.440, ab 10 bis unter 15 Jahre: 59741 
und ab 15 bis unter 18 Jahre: 29.189. 
1.2.3 Versorgungsstruktur 
Es gibt es 6.630 Ärzte in Mecklenburg-Vorpommern (Stand 2010) (74). Von 
diesen sind rund 157 als Kinder- und Jugendmediziner in einer Praxis tätig 
(57). 
Von den insgesamt 38 Akutkrankenhäusern, das heißt stationäre Einrich-
tungen, die unter ständiger ärztlicher Leitung zur akuten Versorgung  von 
Patienten (Krankheit, Unfall, Geburtshilfe) stehen, gibt es 14 Kliniken mit 
Kinder- und Jugendmedizin. Unter diesen Kliniken befinden sich zwei Uni-
versitätskliniken der Universität Rostock und der Universität Greifswald.  
Im Gegensatz zu den Akutkrankenhäusern stehen die Rehabilitations- und 
Vorsorgeeinrichtungen. Diese dienen aber nicht der medizinischen und 
pflegerischen Versorgung von Patienten mit akuten Verletzungen und Ge-
sundheitsproblemen, sie spielen somit auch keine Rolle bei der akuten Ver-
sorgung von Kindern und Jugendlichen und werden deshalb im weiteren 
Verlauf nicht aufgeführt. 
In Deutschland gibt es rund 1.500 ambulante Hospizdienste, 179 stationäre 
Hospize und 231 Palliativstationen in Krankenhäusern (19). Speziell für Kin-
der entstand 1998 das erste Kinderhospiz „Balthasar“ in Olpe/NRW. Mitt-
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lerweile gibt es elf stationäre Kinderhospize in der ganzen Bundesrepublik 
(65). Dabei dienen die stationären Kinderhospize vor allem der Entlas-
tungspflege für Familien mit Kindern, die an einer lebenslimitierenden Er-
krankung leiden und die meiste Zeit über zu Hause gepflegt und betreut 
werden.  
Bis zum Beginn des Jahres 2013 gibt es in Mecklenburg-Vorpommern keine 
Einrichtung zur spezialisierten ambulanten Palliativversorgung (SAPV) für 
Kinder und Jugendliche. Auch andere Strukturen zur ambulanten Hilfe für 
schwer chronisch kranke Kinder und Jugendliche sind nur spärlich ausge-
baut. Es gibt nur eine Einrichtung zur sozialmedizinischen Nachsorge und 
einen ambulanten Hospizdienst. Ein ambulanter Hospizdienst begleitet 
Sterbende durch ehrenamtliche Helfer mit hohem menschlichen, aber oh-
ne professionellen pflegerischen oder medizinischen Anspruch. Der öku-
menische ambulante Kinderhospizdienst „OSKAR“ steht unter der Träger-
schaft der Rostocker Stadtmission und der Caritas Rostock mit dem Ziel 
„Nicht für die Familien etwas zu tun, sondern gemeinsam mit ihnen“ (13). 
Ein Sozialpädiatrisches Zentrum existiert nur in Greifswald und in Schwerin. 
Außerdem gibt es derzeit nur einen aktiven Arzt für Kinder- und Jugend-
medizin mit palliativmedizinischer Zusatzausbildung. Eine stationäre pädi-
atrische Palliativstation existiert zurzeit in Mecklenburg-Vorpommern 
nicht. 
Derzeit wird die ambulante Versorgung und Pflege von Kindern und Ju-
gendlichen mit lebenslimitierenden Erkrankungen zum Teil durch die rund 
445 ambulanten Pflegedienste für Erwachsene in Mecklenburg-
Vorpommern geleistet (5). Einen speziellen pädiatrischen Pflegedienst gibt 
es momentan nicht. 
 
1.3 Lebenslimitierende und lebensbedrohliche Erkrankungen 
Die Begriffe lebensbedrohlich (life-threatening) und lebensverkürzend (life-




1.3.1 Einteilung von Kindern mit lebensverkürzenden Krankheiten  
nach ACT 
Durch die internationale Arbeitsgruppe IMPaCCT (International Meeting for 
Palliative Care in Children, Trento), einer Gruppe von Ärzten aus Europa, 
Kanada und den USA, die über die gegenwärtige Palliativsituation für Kin-
der in Europa diskutiert und seit 2007 zu einer Arbeitsgruppe der European 
Association for Palliative Care (EAPC) gehört, wurden im Jahr 2006 die von 
der ACT (Association for Children with Life-Threatening or Terminal Condi-
tions and their Families) definierten Diagnosegruppen von Kindern mit le-
bensverkürzenden Erkrankungen als Standard übernommen und dienen bis 
heute als internationale Leitlinien für die pädiatrische Palliativversorgung. 
Es handelt sich um folgende vier Gruppen (1): 
 
Gruppe 1: Dabei handelt es sich um lebensbedrohliche Erkrankungen, für 
die kurative Therapien bestehen, aber ein Therapieversagen nicht auszu-
schließen ist. Beispiele wären Tumorerkrankungen und irreversibles Organ-
versagen. 
 
Gruppe 2: Sie beinhaltet Erkrankungen, bei denen ein frühzeitiger Tod 
durch eine intensive Therapie vermeidbar ist, die Lebenserwartung aber 
reduziert ist. Ziel ist es, eine weitgehend normale kindliche Aktivität zu er-
möglichen. Ein Beispiel hierfür wäre die Mukoviszidose. 
 
Gruppe 3: Hierunter fallen über Jahre fortschreitende Erkrankungen ohne 
die Möglichkeit einer kurativen Therapie. Die Behandlung erfolgt aus-
schließlich palliativ. Beispielsweise die zystische Fibrose oder die Muskel-
dystrophie. 
 
Gruppe 4: Es handelt sich um irreversible, nicht progrediente, meist neuro-
logische Beeinträchtigungen, die zu einer besonderen Anfälligkeit an Kom-
plikationen mit unvorhersehbaren Verschlechterungen neigen und wahr-
scheinlich zum frühzeitigen Tod führen. Als Beispiele wären die schwere 
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Zerebralparese, Hirn- und Rückenmarksschädigungen oder Mehrfachbe-
hinderungen zu nennen.  
 
Während bei Patienten der Gruppe 1 in der Regel von einer zeitlich recht 
klar abgrenzbaren Lebensprognose auszugehen ist, kann insbesondere sich 
bei Kindern der Gruppe 3 und 4 der Krankheitsverlauf über Jahre hinweg 
ziehen. Dabei kann der individuelle Versorgungsaufwand im Verlauf der 
Krankheit zu- oder auch abnehmen. Im Mittelpunkt steht die Versorgung 
durch ein multiprofessionelles Team unter Einbeziehung ärztlicher, pflege-
rischer und psychosozialer Aspekte. Dabei setzt pädiatrische Palliativmedi-
zin immer die Fachkompetenz für Kinder und Jugendliche voraus und zu-
sätzlich erfordert sie Palliativkompetenz (16, 45). 
 
1.4 Palliativmedizin und Palliativversorgung 
1.4.1 Definition 
Das Wort „palliativ“ leitet sich aus dem Lateinischen ab, pallium = Mantel, 
bzw. palliare = mit dem Mantel bedecken, und steht für eine würdevolle, 
angemessene und ganzheitliche, d.h. medizinische, pflegerische, psychoso-
ziale und spirituelle Aspekte umfassende Betreuung von Menschen, die an 
einer lebenslimitierenden Erkrankung leiden. 
Laut der WHO Definition von 2002 ist Palliativmedizin „ein Ansatz zur Ver-
besserung der Lebensqualität von Patienten und ihren Familien, die mit den 
Problemen konfrontiert sind, die mit einer lebensbedrohlichen Erkrankung 
einhergehen, und zwar durch Vorbeugen und Lindern von Leiden, durch 
frühzeitiges Erkennen, untadelige Einschätzung und Behandlung von 
Schmerzen, sowie anderen Beschwerden körperlicher, psychosozialer und 
spiritueller Art." (84) 
Die Palliativmedizin ist eine Behandlung und Begleitung von Patienten, die 
an einer nicht heilbaren und progredienten Erkrankung leiden und somit 
eine begrenzte Lebenserwartung haben. Die Behandlung erfordert dabei 
ein multiprofessionelles Team, bestehend aus Ärzten, Pflegekräften, 
Psychologen und anderen Berufsgruppen, die sich mit der Betreuung von 
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unheilbar Kranken beschäftigen und ihnen und den Angehörigen bei der 
Krankheitsbewältigung und dem Erhalt der Lebensqualität helfen. Ziel der 
Palliativmedizin ist die Förderung und den Erhalt der Lebensqualität, durch 
frühzeitiges Vorbeugen und Behandeln von Schmerzen und anderen kör-
perlichen, psychischen, psychosozialen oder spirituellen Beschwerden. Die 
Palliativmedizin ist dabei eine eindeutige Absage an die aktive Sterbehilfe 
und eng mit dem Hospizgedanken verbunden (49). 
Im Englischen wurde für diese umfassende Betreuung der Begriff Palliative 
Care geprägt, der Palliativversorgung einschließlich der Palliativmedizin, 
Palliativpflege und der psychosozialen Sterbebegleitung im groben Sinne 
meint. Da es nur eine unzureichende Übersetzung gibt, hat sich der Begriff 
der Palliative Care auch im deutschsprachigen Raum durchgesetzt (43). 
Über die letzten Jahre hat sich dabei ein Modell zur Palliativversorgung 
entwickelt und beinhaltet (33): 
- Die Palliativversorgung kann ambulant und stationär durchgeführt wer-
den, wobei die stationäre Betreuung nur dann notwendig sein sollte, wenn 
eine häusliche Betreuung nicht möglich ist. 
- Die Palliative Care wird durch multiprofessionelle Teams, bestehend aus 
Ärzten, Pflegekräften, psychosozialen Mitarbeitern und ehrenamtlichen 
Mitarbeitern geleistet. 
- Für alle Beteiligten gibt es spezielle Aus- und Fortbildungsmaßnahmen 
- Für die Palliativversorgung gelten Qualitätsstandards und –kontrollen, die 
sich am Maß der Lebensqualität der betreuten Personen messen. 
- Für die Palliativversorgung gibt es eine nationale Gesetzgebung und öf-
fentliche Finanzierungen. 
 
1.4.2 Geschichte und Entwicklung 
Die Entwicklung der Palliativmedizin ist eng mit dem Hospizgedanken ver-
bunden. Der Begriff „Hospiz“ hat seinen Ursprung im Lateinischen „hospiti-
um“ - Herberge, Gastfreundschaft, und „hospes“ - Gast. Ursprünglich war 
damit eine von Mönchen für Wallfahrer eingerichtete Herberge gemeint. 
Ab dem Mittelalter wurde das Hospiz nicht nur als Herberge für Durchrei-
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sende, sondern auch als Pflegestätte für Kranke, nicht nur für Mönche der 
Abtei, sondern auch für Fremde (Reisende und Pilger) beschrieben (81). 
Im Sinne des heutigen Hospiz- und Palliativgedankens eröffnete in Deutsch-
land im 18. Jahrhundert der evangelische Theologe Pastor Fliedner die Dia-
konissenanstalt Kaiserswerth in Düsseldorf. Heute ist dieses jedoch kein 
Hospiz mehr, vielmehr ist es nun ein Akut-Krankenhaus (Florence-
Nightingale-Krankenhaus) der Maximalversorgung (46). Im 19. Jahrhundert 
eröffnete Jeanne Garnier das erste Hospiz in Lyon und Florence Nightingale 
gründete das „Our-Ladies-Hospice“ in Dublin. Mit der Gründung des „St. 
Christopher’s Hospice“ 1967 in London durch Cicely Saunders entwickelte 
sich die moderne Hospizbewegung, die auf die umfassende Betreuung und 
die speziellen Bedürfnisse Schwerkranker und Sterbender abzielte (32).  
In den folgenden Jahren kam es 1974 zur Gründung des ersten „Hospital 
Support Team“ am St. Louis Hospital in New York. 1975 wurde die weltweit 
erste Palliativstation im Royal Victoria Hospital in Kanada gegründet. Im St. 
Louis Hospital in Sheffield entstand das erste „Day-Care-Centre“ für Pallia-
tivpatienten.  
In Deutschland wurde 1983 in Köln an der Klinik für Allgemeinchirurgie die 
erste Palliativstation durch Prof. Dr. Dr. h.c. Pichlmaier eröffnet. 1992 wur-
de das Dr. Mildred Scheel Haus durch die Deutsche Krebshilfe erbaut, um 
die umfassende palliative Behandlung, Forschung und Weiterverbreitung 
der Palliativmedizin zu fördern (66). Im Jahre 1994 wurde die Deutsche 
Gesellschaft für Palliativmedizin mit dem Ziel der Etablierung der Palliativ-
medizin in Deutschland gegründet. Diese definierte die Palliativmedizin als 
Behandlung von Patienten mit einer nicht heilbaren, progredienten und 
weit fortgeschrittenen Erkrankung mit begrenzter Lebenserwartung, für die 
das Hauptziel der Begleitung die Lebensqualität ist (66). 
 
1.4.3 Pädiatrische Palliativmedizin und Palliativversorgung 
Die pädiatrische Palliativmedizin hat ihren Ursprung ebenfalls in Großbri-
tannien. Im Jahre 1982 gründete die Schwester Frances Dominica, eine 
Nonne und Kinderkrankenschwester, das erste Kinderhospiz „Helen-
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House“. Die Idee zur Errichtung eines Kinderhospizes kam Frances Domini-
ca durch ihre Freundschaft mit dem tumorkranken Mädchen Helen, die 
nach erfolgreicher Entfernung des Tumors so stark in ihrer Autonomie ein-
geschränkt war, dass sie auf eine umfassende Hilfe angewiesen war (87). 
Seitdem gibt es in Großbritannien mehr als 25 Hospize für Kinder und Ju-
gendliche und zusätzlich dazu existieren ambulante Pflegeeinrichtungen.  
1990 gründeten in Deutschland betroffene Eltern den Deutschen Kinder-
hospizverein e.V., um für mehr Öffentlichkeit für die Palliativversorgung zu 
werben und um ambulante und stationäre Hospizangebote ins Leben zu 
rufen. „Über eine breite Öffentlichkeitsarbeit regt er die Gesellschaft zu 
einem offenen und informierten Umgang mit dem Thema "Sterben und Tod 
von Kindern" an und vertritt die Interessen der betroffenen Familien in Ge-
sellschaft und Politik.“ (21) 
Im Jahre 1992 wurde in England die Association for Children with Life-
Threatening or Terminal Conditions and their Families (ACT) gegründet. 
Diese versteht sich als nationaler Verein, der sich für die Bedürfnisse von 
Kindern und Jugendlichen mit lebensbedrohlichen und lebensverkürzenden 
Erkrankungen und deren Familien einsetzt. 1993 veröffentlichte die ACT 
die sogenannte „ACT-Charter“, die bis heute international als Leitlinie für 
die Palliativversorgung für Kinder und Jugendliche dient (2). 
Laut der Definition der Association for Children with Life-Threatening or 
Terminal Conditions and their Families (ACT) ist Palliativversorgung bei 
Kindern und Jugendlichen eine „aktive und umfassende Versorgung, welche 
physische, emotionale und spirituelle Elemente umfassend beinhaltet. Ziel 
ist die Verbesserung der Lebensqualität des Kindes und die Unterstützung 
der Familie. Dies beinhaltet die Behandlung von belastenden Symptomen 
und die Bereitstellung von Unterstützung und Versorgung am Lebensende 
sowie Trauerbegleitung nach dem Tod des Kindes“ (1). 
In dem International Meeting for Palliative Care in Children, Trento - (IM-
PaCCT-) Statement erweitert die Task Force Paediatric Palliative Care der 
European Association for Palliative Care (EAPC) die WHO-Definition für 
Palliativversorgung wie folgt: „Unter Palliativversorgung von Kindern und 
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Jugendlichen versteht man die aktive und umfassende Versorgung. Diese 
berücksichtigt Körper, Seele und Geist des Kindes gleichermaßen und ge-
währleistet die Unterstützung der gesamten betroffenen Familie. Sie be-
ginnt mit der Diagnosestellung und ist unabhängig davon, ob das Kind eine 
Therapie mit kurativer Zielsetzung erhält. Es ist Aufgabe der professionellen 
Helfer, das Ausmaß der physischen, psychischen und sozialen Belastungen 
des Kindes einzuschätzen und zu minimieren. Wirkungsvolle pädiatrische 
Palliativversorgung ist nur mit einem breiten multidisziplinären Ansatz 
möglich, der die Familie und alle öffentlichen Ressourcen mit einbezieht.“ 
(16). 
Ebenfalls werden von der ACT drei Spezialisierungsstufen für die pädiatri-
sche Palliativversorgung empfohlen. 
 
-Stufe 1: „Grundhaltung der Palliativversorgung“ 
Alle an der Palliativversorgung beteiligten Personen, sollten sich an die 
Prinzipien der Palliativversorgung halten. 
 
- Stufe 2: „Allgemeine Palliativversorgung“ 
Bei nicht gravierenden Problemen profitieren einige Patienten und Fami-
lien von professionellen Helfern mit Weiterbildung und Erfahrungen in der 
Palliativversorgung, die aber nicht ausschließlich in diesem Bereich tätig 
sind. 
 
-Stufe 3: „Spezielle Palliativversorgung“ 
Bei der speziellen Palliativversorgung arbeiten professionelle Helfer mit 
Weiterbildung und Erfahrungen in der Palliativversorgung, die ausschließ-
lich in diesem Bereich tätig sind. 
Die Palliativversorgung von Kindern umfasst einen speziellen Bereich, der 
wichtige Unterschiede zur Versorgung von Erwachsenen aufweist. Im Mit-
telpunkt der pädiatrischen Palliativversorgung stehen schwerstkranke und 
sterbende Kinder und Jugendliche und deren Familie. Ziel ist es, in dieser 
besonderen Lebenssituation für das Kind, den Jugendlichen und seiner Fa-
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milie ein ausreichende ärztliche, pflegerische und psychosoziale Versor-
gung zu gewährleisten, um eine angemessene Lebensqualität zu ermögli-
chen, unabhängig von sozialem Status, Herkunft oder Religion. Zu berück-
sichtigen ist dabei die Schwere der Erkrankung und die daraus resultieren-
den individuellen Wünsche und Bedürfnisse. 
Zur Förderung der pädiatrischen Palliativmedizin hat die Gesellschaft für 
Pädiatrische Onkologie und Hämatologie das Projekt „Palliativmedizin und 
Therapie sowie ihre Evaluation in der Pädiatrischen Hämatologie und On-
kologie“ (PATE-Projekt), unter der Leitung von Dr. Boris Zernikow, initiiert. 
Folgende Ziele lagen diesem Projekt zugrunde: 
„1. Strukturen und Inhalte der kinderonkologischen Palliativmedizin in 
Deutschland zu analysieren. 
2. Empfehlungen zur Symptomkontrolle und psychosozialen Betreuung zu 
erstellen. 
3. An zentraler Stelle Vorschläge für Organisation und Finanzierung der 
palliativen Versorgung vor Ort zu erarbeiten. 
4. Daten zu erheben, die den Bedarf an Palliativmedizin in der pädiatrischen 
Hämatologie/Onkologie erheben und als Argumentationshilfe Kostenträ-
gern gegenüber bei der Etablierung ambulanter Palliativprogramme ein-
setzbar sind. 
5. Strukturen für die Erforschung der Lebensqualität in der Palliativphase zu 
schaffen. 
6. Erprobung und Validierung des Dokumentationssytems „KernPäP“ sowie 
den PATE Empfehlungen zur Symptomkontrolle und psychosoziale Betreu-
ung. 
7. Retrospektive Untersuchung medizinisch-pflegerischer und psychosozia-
ler Aspekte während der Lebensendphase von Kindern und Jugendlichen mit 
Krebs.“(78) 
Ziel der pädiatrischen Palliativversorgung ist die optimale Lebensqualität 
des Kindes und seiner Familie. 
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Um diese zu erzielen wurden im Department of Health and Children in 
Dublin im Jahre 2005 drei Stufen der Versorgungsintensitäten für die pallia-
tive Versorgung diskutiert (86): 
 
Stufe 1: „palliative care approach“ 
Die Palliativversorgung berücksichtigt den Körper, die Seele und den Geist 
des Kindes und gewährleistet die Unterstützung der gesamten Familie. Sie 
beginnt mit der Diagnosestellung und ist unabhängig vom Therapieziel. 
Durch einen multidisziplinären Ansatz findet eine aktive und umfassende 
Versorgung des erkrankten Kindes/Jugendlichen und seiner Familie statt. 
 
Stufe 2: „Basispalliativversorgung“ 
Diese sieht bei einem absehbaren Versterben durch eine Krankheit die 
Möglichkeit der häuslichen Versorgung vor. Die häusliche Versorgung wird 
dabei von einem Kinderarzt und einem ambulanten Kinderpflegedienst 
durchgeführt. Der Kinderarzt sollte die Primärbetreuung mit medizinischer 
und psychosozialer Unterstützung für das Kind und seine Familie leisten. Er 
verordnet und steuert die medizinische Therapie und sichert die ärztliche 
Erreichbarkeit zu jeder Tageszeit. Auch nach dem Tod des Kindes ist er für 
die Betreuung der Familie zuständig. Des Weiteren können zusätzlich psy-
chosoziale Einrichtungen, wie Schulen, niedergelassene Kinder- und Ju-
gendpsychologen oder ambulante Hospizdienste, mit in die Versorgung 
integriert werden. 
 
Stufe 3: „spezialisierte Kinderpalliativteams“ 
Bei den spezialisierten Kinderpalliativteams handelt es dich um einen Kin-
derarzt mit Spezialisierung in der Palliativmedizin, Kinderkrankenschwes-
tern und psychosozialen Mitarbeitern mit Weiterbildungen in der pädiatri-
schen Palliativversorgung, die von einer Klinik aus arbeiten und bei Bedarf 
in verschiedenen Einrichtungen (Hospiz, zu Hause) tätig werden. Die Auf-
gaben dieses Teams bestehen in Form einer 24h-Rufbereitschaft eines Arz-
tes, die Beratung und Vorbereitung der Familie auf Notfallsituationen und 
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die Verordnung und Applikation von Notfallmedikamenten. Außerdem sind 
sie Ansprechpartner bei schwierigen Fragen der Symptomkontrolle, sowie 
der Weiterbildung und Beratung von Versorgenden aus Stufe 1 und 2. 
 
1.5 Besonderheiten der pädiatrischen Palliativversorgung 
Die Palliativmedizin erfordert eine andere medizinische Haltung als die ku-
rative Medizin. So erfordert die Kinderheilkunde eine andere medizinische 
Haltung als die Erwachsenenmedizin. Gleichermaßen benötigen sterbens-
kranke Kinder und Erwachsene eine umfassende Versorgung durch multi-
disziplinäre Teams, jedoch gibt es zahlreiche Unterschiede hinsichtlich der 
epidemiologischen, medizinischen und psychosozialen Betreuung.  
In der Charta für Kinder im Krankenhaus der European Association for 
Children in Hospital, die durch die WHO unterstützt wird, wird festgehal-
ten: „Kinder sollen gemeinsam mit Kindern betreut werden, die von ihrer 
Entwicklung her ähnliche Bedürfnisse haben. Kinder sollen nicht in Erwach-
senenstationen aufgenommen werden. Kinder haben das Recht auf eine 
Umgebung, die ihrem Alter und ihrem Entwicklungsstand entspricht und die 
ihnen umfangreiche Möglichkeiten zum Spielen, zur Erholung und zur 
Schulbildung gibt. Die Umgebung soll kindgerecht geplant, möbliert und mit 
Personal ausgestattet sein, das dem Bedürfnissen von Kindern entspricht.“ 
(3) 
1.5.1 Epidemiologie 
Aus epidemiologischer Sicht ist die Anzahl sterbender Kinder im Vergleich 
mit der von Erwachsenen deutlich geringer. Auf einer viel größeren Fläche 
leben weniger palliativ zu betreuende Kinder und Jugendliche. Legt man 
Daten aus Großbritannien zugrunde, muss von einer Prävalenz1 lebensver-
kürzender Erkrankungen von 10-17 Kinder/Jugendliche im Alter von 0 bis 
19 Jahren auf 10.000 Kinder und Jugendliche ausgegangen werden (14). 
Nach publizierten Schätzungen liegt die Zahl von an einer lebensverkürzen-
                                                          
1
Prävalenz beschreibt die Anzahl von Kindern und Jugendlichen mit einer 
lebensverkürzenden Erkrankung in einer bestimmten Population zu einem bestimmten 
Zeitpunkt bzw. über einen bestimmten Zeitraum 
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den Erkrankung leidenden Kindern und Jugendlichen bei 2.700 in Bayern 
und 23.000 im ganzen Bundesgebiet, was 275 Kinder und Jugendliche pro 1 
Million Einwohner bedeuten würde (6). Daraus resultiert, das aufgrund der 
geringeren Fallzahlen, die pädiatrische Palliativversorgung nicht in dem 
Maß ausgebaut ist, wie die der Erwachsenen, so dass eine pädiatrische 
Palliativversorgung vielerorts nicht ausreichend gesichert werden kann. 
Gerade viele niedergelassene Kinderärzte haben oft wenig Erfahrung in der 
Betreuung sterbender Kinder und Jugendlicher, da diese häufig über Jahre 
hinweg in verschiedenen Spezialambulanzen betreut werden. Auch fehlt es 
vielen Ärzten und anderen medizinischen Berufen neben der Basisausbil-
dung in der Palliativversorgung an einer entsprechenden Ausbildung in 
pädiatrischer Palliativmedizin, die somit notwendigerweise nur an entspre-
chenden Zentren geleistet werden kann, um eine ausreichende Qualität zu 
gewährleisten (16). 
Ein Teil der Kinder mit lebensverkürzenden Erkrankungen hat ein Krebslei-
den. In Deutschland bildet das Kinderkrebsregister die Grundlage für die 
epidemiologische Forschung im Gebiet der Krebserkrankungen im Kindes-
alter.  
Die in diesem Abschnitt verwendeten epidemiologischen Daten entstam-
men aus dem Jahresbericht 2010 des deutschen Kinderkrebsregisters, so-
weit nicht anders vermerkt (20).  
Die Anzahl der erkrankten Kinder unter 15 Jahren beträgt im Zeitraum von 
1980 bis einschließlich 2009 insgesamt 46.602 Kinder. In den Jahren 2000 
bis 2004 erkrankten insgesamt 18.053 Kinder unter 15 Jahren, davon wa-
ren 9.961 Patienten männlich und 8.092 weiblich. Bei den häufigsten Diag-
nosen handelt es sich um die Gruppe der Leukämien (33,9%), der ZNS-
Tumoren (22,9%) und der Lymphome (11,4%). Heutzutage kann ein Groß-
teil der erkrankten Kinder, dank der medizinischen Fortschritte, der verbes-
serten Diagnostik und multimodaler Therapiemethoden, geheilt werden. 
So liegen im Zeitraum von 1980 bis 2009 die 5-Jahres-
Überlebenswahrscheinlichkeit bei 84%, die 10-Jahres-
Überlebenswahrscheinlichkeit bei 81% und die 15-Jahres-
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Überlebenswahrscheinlichkeit bei 80%. Das Risiko innerhalb von 20 Jahren 
an einem Rezidiv zu erkranken liegt bei 2,9%. Doch auch wenn es in der 
Medizin immer weitere Fortschritte gibt, erliegen immer noch Kinder ihrem 
Krebsleiden. So verstarben 2004 innerhalb von 5 Jahren nach Diagnosestel-
lung 262 Kinder unter 15 Jahren. 
Studien zu Prävalenz und Behandlung von sehr seltenen (nichtonkologi-
schen) Erkrankungen, die nur im Kindesalter vorkommen, liegen nur teil-
weise bis gar nicht vor. 
Insgesamt versterben jährlich in Bayern ca. 600, im Bundesgebiet ca. 5.000 
und in Mecklenburg-Vorpommern entsprechend ca. 80 Kinder und Jugend-
liche.  
1.5.2 Medizinische Aspekte 
Die Diagnosen bei Kindern und Jugendlichen mit einer lebensverkürzenden 
Erkrankung sind sehr vielfältig. Die häufigsten lebensverkürzenden Erkran-
kungen, stellen Krebserkrankungen, neurologische, kardiale, pulmonale 
und metabolische Erkrankungen dar (38). Dabei sind die meisten Krankhei-
ten progredient verlaufend, was eine Aussage zur Prognose so gut wie un-
möglich macht, da sich die Krankheitsverläufe dabei über Jahre hinweg 
ziehen können. Damit kann die akute Sterbensphase, die sogenannte Präfi-
nalphase, bei Kindern über Wochen bis Monate andauern.  
Häufig sind die Krankheitssymptome bei Kindern und Jugendlichen unter-
schiedlich stark ausgeprägt und können sich rasch verändern, was die 
Symptomkontrolle erschwert. Dabei spielt die effektive Symptomkontrolle 
eine große Rolle bei der Erhaltung der Lebensqualität. In vielen Fällen sind 
jedoch die notwendigen Medikamente zur Schmerzlinderung für Kinder, 
aufgrund von fehlender Studien, nicht zugelassen, sodass die Schmerzthe-
rapie ebenfalls eine besondere Herausforderung darstellt und die 
Schmerzbehandlung oft nicht adäquat ist. Für eine effektive Schmerzthera-
pie muss die Ursache und die psychische Verfassung des Kindes beurteilt 
werden. Je nach Alter des Kindes ist es schwer, die Symptome und Schmer-
zen einzuordnen. Besonders kleine Kinder können keine Angaben zu Aus-
maß und Lokalisation des Schmerzes machen, so dass abweisendes Verhal-
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ten gegenüber Bezugspersonen, Bewegungsarmut oder Berührungsemp-
findlichkeiten erst den Hinweis auf Schmerzen geben (76). Das 1998 im 
WHO-Manual „Cancer pain relief and palliative care in children“ veröffent-
lichte Stufenmodell „analgesic ladder“ bietet dabei einen effektiven Ansatz 
zur Schmerztherapie (85). Das Schema beinhaltet drei Stufen, wobei die 
zweite Stufe häufig übersprungen wird. Die erste Stufe sieht die Behand-
lung milder Tumorschmerzen durch ein nicht-opioidhaltiges Analgetikum 
vor, bei Kindern sind Mittel der Wahl neben dem Paracetamol das Ibu-
profen und das Metamizol zu nennen. In der nächsten Stufe werden mode-
rate Tumorschmerzen mit der Gabe von schwachen Opioiden behandelt, 
beispielsweise Tramadol. Die dritte Stufe stellt die Therapie von schweren 
Tumorschmerzen mit starken Opioiden dar. Kinder sollten hier z. B. mit 
Morphin behandelt werden. Zusätzlich können bei Bedarf in allen Stufen 
Adjuvantien, wie Antidepressiva, Antiepileptika und Neuroleptika, verab-
reicht werden. Wenn eine effektive Schmerzlinderung nicht eintritt, wird zu 
einem Medikament der nächsten Stufe gegriffen. Auch die Nebenwirkun-
gen, die durch die Opioidgabe eintreten können, sollten adäquat vorherge-
sehen und behandelt werden.  
1.5.3 Pflegerische Aspekte 
Die Pflege von schwerstkranken Kindern und Jugendlichen stellt eine Her-
ausforderung an die pflegenden Personen dar. Die Symptompräsentation, 
die Ansprüche an die Umgebung und die Aktivitäten sind alters- und ent-
wicklungsabhängig und damit sehr variabel. Die alltäglichen Verrichtungen 
wie Essen, Waschen, Anziehen oder die Sauberkeitsentwicklung erfordern 
Lernprozesse, so dass manche kranke Kinder und Jugendliche nie eine um-
fassende Autonomie erreichen und dauerhaft auf Unterstützung angewie-
sen sind. Die Compliance in Bezug auf die Medikamenteneinnahme ist sehr 
unterschiedlich und vor allem im Kleinkindalter sehr schwierig. Auch kann 
der Pflegeaufwand variieren. Manche Kinder/Jugendliche benötigen spezi-
elle Pflegemaßnahmen, wie das Absaugen, einen Verbandswechsel oder 
die Sonderernährung, so dass der Zeitaufwand selbst für kleine Maßnah-
men erheblich ist. Nicht selten übernehmen Eltern die Versorgung und 
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müssen daher durch professionelle Pflegende beraten und angeleitet wer-
den. Da das Pflegenetz durch die geringen Fallzahlen oft nicht flächende-
ckend ausgebaut ist, müssen längere Anfahrtswege von Pflegediensten 
zum Patienten überwunden werden. 
1.5.4 Psychosoziale Aspekte 
Die Palliativbetreuung von Kindern und Jugendlichen sollte immer eine 
Betreuung der ganzen Familie umfassen. Eine Mitbetreuung der Eltern und 
Geschwister ist unabdingbar. Die Eltern sind wichtige Bezugspersonen für 
das Kind und gleichzeitig Entscheidungsträger, wenn es sich um minderjäh-
rige Patienten handelt. Die Belastung der Eltern ist besonders bei langen 
Krankheitsverläufen groß und bedarf einer engen und professionellen Be-
gleitung der Familie durch Psychologen, Sozialarbeiter und Seelsorger. 
Auch die Geschwister eines erkrankten Kindes dürfen sich nicht vernachläs-
sigt fühlen. Sie müssen als aktives Mitglied mit in das Geschehen einbezo-
gen werden, um die Situation selbst begreifen und verarbeiten zu können. 
Jedes Kind und jeder Jugendlicher hat einen Anspruch auf Bildung. Dieser 
muss im Behandlungsplan und beim Aufenthalt in der Klinik berücksichtigt 
und ermöglicht werden, damit das Kind seine Persönlichkeit weiter aus-
bauen und soziale Kontakte herstellen kann.  
Dennoch machen viele Kinder in der Palliativsituation Rückschritte in der 
Entwicklung, was für die Eltern nicht leicht zu verstehen und zu verarbeiten 
ist. 
 
1.6 Umgang von Kindern/Jugendlichen und ihren Angehörigen 
mit Krankheit und Tod 
1.6.1 Die palliative Therapie 
Die Therapieentscheidung ist ein individueller Prozess, in Abhängigkeit von 
den Wünschen und Erwartungen der beteiligten Personen und führt nicht 
selten zu Konflikten zwischen Patienten, Eltern und dem behandelnden 
Arzt. Die Zeitspanne von der Diagnosestellung bis zum Eintritt der palliati-
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ven Therapie ist für viele Eltern ein schwieriger Weg, so dass einige in man-
chen Fällen trotz geringer Heilungschancen weiterhin eine aggressive und 
kurative Therapie verlangen (56). Um solchen Situationen vorzubeugen 
sind ein guter Kontakt zwischen Eltern und Ärzten und ausführliche Ge-
spräche von großer Bedeutung.  
Viele Eltern wollen ihre Kinder beschützen, indem sie ihnen schlechte 
Nachrichten verschweigen. In den 70er Jahre wurde die Meinung vertre-
ten, man sollte mit den Kindern nicht über ihre Erkrankung und deren 
Prognose reden. Diese Ansicht ist jedoch falsch und löst in Kindern lediglich 
aggressives Verhalten oder Depressionen aus (63). Auch kann das Nichtmit-
teilen von schlechten Nachrichten dazu führen, dass Kinder Zukunftsängste 
und ein Gefühl des Verlassenseins entwickeln (7). 
Die meisten Kinder merken bereits früh, wie es um sie steht. Gleich zu Be-
ginn der Erkrankung sollte mit dem Kind offen gesprochen werden, um ein 
Vertrauensverhältnis zu dem behandelnden Arzt herzustellen.  
1.6.2 Entwicklung der kindlichen Vorstellung vom Tod 
Die Vorstellungen von Kindern bezüglich des Todes können sehr individuell 
sein. Altersentsprechende Gespräche über den Tod sollten in Absprache 
mit den Eltern möglichst offen verlaufen (63). 
Je nach Alter haben die Kinder und Jugendliche ein anderes Todeskonzept: 
„Geburt bis 2 Jahre:  
Der Tod wird als Trennung oder Verlassenwerden erlebt.  
Protest und Verzweiflung über das Fehlen der Bezugsperson. 
2 bis 6 Jahre: 
Der Tod ist temporär und reversibel. 
Der Tod ist personifiziert und wird manchmal als Strafe angesehen. 
Magischer Glauben, dass Wünsche wahr werden können. 
Kein kognitives Verständnis vom Tod. 
6 bis 11 Jahre: 
Zunehmendes Bewusstwerden der Irreversibilität und Finalität. 




Konkrete Argumentationsfähigkeit, Erkennen von Ursache und Wirkung. 
älter als 11 Jahre: 
Der Tod ist irreversibel, universell und unvermeidlich. 
Jeder muss sterben, auch man selbst, jedoch in ferner Zukunft. 
Abstrakte und philosophische Beweisführung.“(4) 
Trotz zahlreicher Gespräche wird man dem Kind nicht die Angst vor dem 
Sterben nehmen können. Man kann es nur durch die Gewissheit bestärken, 
dass es beim Sterben nicht allein sein wird. Es ist wichtig, dass die Lebens-
endphase intensiv genutzt wird, damit sich alle voneinander verabschieden 
können und das Kind bestärkt wird, dass es nach seinem Tod nicht in Ver-
gessenheit gerät (63). 
1.6.3 Begleitung der Familie nach dem Tod des Kindes 
Der Tod des Kindes ist das größte belastende Ereignis in einer Familie und 
ganz besonders für die Eltern. Bereits vor dem Tod des Kindes beginnend, 
aber weit darüber hinaus, ist die Trauerarbeit mit der Familie ein wichtiger 
Aspekt. Die Trauer nach dem Verlust des Kindes ist ein langer Prozess und 
zeitlich nicht limitiert (68). Eltern müssen dabei oft nach dem Tod des Kin-
des erst einmal das zurückgelegte Leid des Kindes verarbeiten. Hilfreich 
dabei kann nach einiger Zeit nach dem Tod die Möglichkeit für Eltern sein, 
erneut mit den Ärzten und dem Pflegepersonal über die Erkrankung und 
den Tod des Kindes zu sprechen (82). Auch Geschwisterkinder sollten eine 
Betreuung erfahren. Sie haben öfters das Gefühl Schuld an der Erkrankung 
des Geschwisterkindes zu sein oder müssen befürchten auch an der Krank-
heit zu erkranken (27). 
Eine bessere Verarbeitung des Trauerprozesses, kann durch Unterstützung 






1.7.1 Definition  
Mit dem am 01. April 2007 beschlossenen Leistungsanspruch im Sozialge-
setzbuch V hat der Deutsche Bundestag Stellung für die Sterbenden bezo-
gen (71). Es wurde ihnen für die aufwändige Versorgung der Anspruch auf 
eine so genannte „Spezialisierte Ambulante Palliativversorgung“ (kurz 
SAPV) zugesprochen. Es wurde auch hervorgehoben, dass die Belange von 
Kindern in besonderer Weise zu berücksichtigen sind. Der § 37b SGB V lau-
tet wie folgt: „Versicherte mit einer nicht heilbaren, fortschreitenden und 
weit fortgeschrittenen Erkrankung bei einer zugleich begrenzten Lebenser-
wartung, die eine besonders aufwändige Versorgung benötigen, haben An-
spruch auf spezialisierte ambulante Palliativversorgung. Die Leistung ist von 
einem Vertragsarzt oder Krankenhausarzt zu verordnen und von der Kran-
kenkasse zu genehmigen. Die spezialisierte ambulante Palliativversorgung 
umfasst ärztliche und pflegerische Leistungen einschließlich ihrer Koordina-
tion insbesondere zur Schmerztherapie und Symptomkontrolle und zielt 
darauf ab, die Betreuung der Versicherten (…) in der vertrauten häuslichen 
Umgebung zu ermöglichen. Dabei sind die besonderen Belange von Kindern 
zu berücksichtigen.“ Damit setzt sich die SAPV zum Ziel, „die Lebensbedin-
gung und Selbstbestimmung schwerstkranker Menschen zu erhalten, zu 
fördern und zu verbessern und ihnen ein menschenwürdiges Leben bis zum 
Tod in ihrer vertrauten häuslichen Umgebung oder in einer stationären 
Pflegeeinrichtung zu ermöglichen.“(23) Der Begriff der Menschenwürde als 
Grundrechtsbezug unterstreicht die elementare Bedeutung dieser Aufgabe. 
Die bedarfsgerechte Versorgung der SAPV ermöglicht es darüber hinaus, 
dass die Palliativversorgung in Pflegeeinrichtungen stattfinden kann. Es soll 
mehr Menschen ermöglichen, in ihrer vertrauten häuslichen Umgebung ein 
menschenwürdiges Leben bis zum Tod zu führen. Im Mittelpunkt der Ver-
sorgung stehen die individuellen Bedürfnisse und Wünsche der Patienten. 
SAPV wird von Leistungserbringern erbracht, die einen Vertrag mit den 
Krankenkassen abgeschlossen haben. Leistungserbringer sind dabei qualifi-
zierte Ärzte, die eine anerkannte Zusatzweiterbildung Palliativmedizin nach 
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der aktuellen gültigen Weiterbildung der jeweiligen Ärztekammer besitzen 
und Gesundheits- und Krankenpfleger mit dem Abschluss einer Palliativ-
Care-Weiterbildungsmaßnahme. Diese arbeiten, orientiert an der Konzep-
tion eines Palliativ-Care-Teams, fachübergreifend ggf. auch in Kooperation 
mit anderen Professionen eng zusammen. Die psychosoziale Unterstützung 
wird durch eine Zusammenarbeit mit ambulanten Hospizdiensten, Seelsor-
gern und Sozialarbeitern gewährleistet. Dabei sind die spezialisierten Leis-
tungserbringer Teil des regionalen Gesundheits- und Sozialsystems und 
kooperieren auch mit diesem. Die Leistungen variieren von Beratungsleis-
tungen über koordinative Tätigkeiten bis hin zur Übernahme der vollstän-
digen Versorgung. 
Der Versorgungsbedarf variiert zwischen den einzelnen Regionen, abhängig 
von Bevölkerungszahl und –dichte, sowie Altersstruktur und epidemiolo-
gisch relevanten Erkrankungen. Die Unterscheidungen sind nicht allein auf 
Ebene der Bundesländer durchzuführen, sondern können bis auf die Ebene 
der kreisfreien Städte vollzogen werden.  
1.7.2 SAPPV 
Auch in der Pädiatrie hat die Palliativmedizin eine große Bedeutung. 
Schwerstkranke Kinder und Jugendliche zeigen in ihrem Krankheitsverlauf 
und zu Lebensende ähnlich wie Erwachsene die Symptome Schmerz, Abge-
schlagenheit, Dyspnoe, Übelkeit und Erbrechen (82). 
Die Betreuung von schwerstkranken Kindern und Jugendlichen bedeutet 
nicht nur das Lindern von Symptomen, vielmehr hat sie einen multidiszipli-
nären Ansatz und berücksichtigt die medizinischen, pflegerischen und psy-
chosozialen Belange der Kinder/Jugendlichen und ihrer Familien. Der §37b 
SGB V weist darauf hin, dass „den besonderen Belangen von Kindern und 
Jugendlichen Rechnung zu tragen ist“ (71). Die besonderen Belange von 
Kindern und Jugendlichen in Palliativsituationen ergeben sich aus dem gro-
ßen Spektrum pädiatrischer Grundkrankheiten, alters- und entwicklungs-
abhängigen Besonderheiten, sowie der Beachtung von familiären Bedürf-
nissen. Um diesen Belangen von Kindern und Jugendlichen nachzukom-
men, muss die Versorgung durch spezielle pädiatrische Palliative Care 
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Teams durchgeführt werden. Aufgrund der Vielfalt an Grundkrankheiten 
und des oft nicht absehbaren Krankheitsverlaufes sollte sich die speziali-
sierte ambulante Palliativversorgung von Kindern und Jugendlichen nicht 
auf Menschen unter 18 Jahren beschränken, sondern auch über dieses Al-
ter hinaus begleitend sein. 
Die allgemeine ambulante pädiatrische Palliativversorgung wird durch den 
niedergelassenen Kinder- und Jugendmediziner, durch den Hausarzt oder 
durch einen ambulanten Kinderpflegedienst geleistet. Zusätzlich kann eine 
Zusammenarbeit mit ambulanten oder stationären Kinderhospiz-
einrichtungen geleistet werden. 
Dagegen stellt die spezialisierte ambulante pädiatrische Palliativversorgung 
(SAPPV) ein zusätzliches ärztliches und pflegerisches Angebot, ergänzend 
zu der bestehenden Basisversorgung dar, um „die Lebensqualität und die 
Selbstbestimmung schwerstkranker Menschen zu erhalten, zu fördern und 
zu verbessern und ihnen ein menschenwürdiges Leben bis zum Tod in ihrer 
vertrauten häuslichen Umgebung oder einer stationären Pflegeeinrichtung 
zu ermöglichen.“ (12) Die Indikation wird durch den behandelnden Arzt 
gestellt und die Notwendigkeit sollte alle drei Monate durch einen fachli-
chen Austausch durch Fachärzte überprüft werden. Die Versorgung kann 
durchgängig oder intermittierend stattfinden. Die Palliativversorgung kann 
dabei vier verschiedene Intensitäten umfassen (62). Zum einen kann eine 
spezialisierte Beratungsleistung der Betroffenen und Primärversorgern 
stattfinden, zum anderen kann die Koordination der palliativmedizinischen 
und palliativpflegerischen Versorgung übernommen werden. Die Koordina-
tion eines Netzwerks und der Einzelfall sind dabei unabdingbar miteinander 
verknüpft. Neben der Beratung und der Koordination kann auch eine addi-
tive Teil- oder schließlich eine Vollversorgung durchgeführt werden. Dabei 
umfasst additive Teilversorgung Hausbesuche von Kindern und Jugendli-
chen, die Durchführung von palliativmedizinischen und palliativpflegeri-
schen Maßnahmen durch spezialisierte Ärzte und Pflegekräfte und die 24-
stündige Ruf-, Notfall- und Kriseninterventionsbereitschaft. Des Weiteren 
gehören hierzu die psychosoziale Unterstützung und die Beratung und Be-
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gleitung von Patienten und den Angehörigen, wenngleich dies im Gesetz 
nicht klar hinterlegt ist. Die Vollversorgung umfasst die vollständige medi-
zinische und pflegerische Übernahme der Palliativversorgung.  
Die SAPPV hat im Vergleich zum Erwachsenenkollektiv eine geringe Fallan-
zahl. Daraus resultiert ein erhöhter Zeitaufwand durch verlängerte Fahrt-
zeiten, damit verbunden können in der gleichen Zeit weniger Patienten 
versorgt werden und die Kosten pro Patient liegen dadurch höher als bei 
einem SAPV-Team für Erwachsene (62). 
Bei der pädiatrischen Palliativversorgung sollten immer folgende Grundsät-
ze beachtet werden: 
„1. Die pädiatrische Palliativversorgung ist durch entsprechende pädiatrisch 
und palliativmedizinisch geschulte und erfahrene Teams zu leisten. 
2. Diese Teams sind multiprofessionell zusammengesetzt, um den verschie-
denen Bedürfnissen im ärztlichen, pflegerischen, psychosozialen und spiri-
tuellen Bereich gerecht zu werden. 
3. Die pädiatrische Palliativversorgung arbeitet in enger Kooperation mit 
den vor Ort verfügbaren Einrichtungen zur ärztlichen, pflegerischen und 
psychosozialen Versorgung von Kindern und Jugendlichen. 
4. Die häusliche Versorgung hat, wo immer möglich und gewünscht, Priori-
tät vor der stationären Betreuung. 
5. Ziel der pädiatrischen Palliativversorgung ist die Stützung und Entlastung 
der gesamten Familie.“ (6) 
2. Fragestellung  
In der vorliegenden Arbeit wird anhand von Fragebögen, die gegenwärtige 
Versorgungssituation palliativ erkrankter Kinder und Jugendlicher, und die 
Wünsche, Anforderungen und Erwartungen an eine Palliativversorgung 
und ein SAPPV-Team in Mecklenburg-Vorpommern untersucht. Dabei wer-
den die Fragestellungen in drei Bereiche gegliedert.  
Der erste Bereich  soll die gegenwärtige palliative Versorgungsstruktur für 
Kinder und Jugendliche in Mecklenburg-Vorpommern darstellen. Dabei 
wird von folgenden Fragestellungen ausgegangen: 
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1. Wie viele Kinder in Mecklenburg-Vorpommern erkranken pro Jahr 
an einer lebensverkürzenden Erkrankung und werden in Palliativsi-
tuationen behandelt? 
2. Um welche lebensverkürzenden Erkrankungen handelt es sich? 
3. In welcher Form der medizinischen Einrichtung findet momentan 
die überwiegende Betreuung der Kinder und Jugendlichen statt? 
Werden Hausbesuche von niedergelassenen Kinder- und Jugend-
medizinern getätigt? 
4. Wer ist für die Sicherstellung der häuslichen Pflege zuständig? Exis-
tiert ein Pflegedienst, der speziell auf Kinder und Jugendliche ausge-
richtet ist? 
5. Wie viel Erfahrung haben Pflegedienste für Erwachsene im Umgang 
mit Kindern und Jugendlichen, obwohl sie nicht auf Kinder und Ju-
gendliche spezialisiert sind? 
6. Beschäftigen viele Pflegedienste Pflegekräfte mit einer Palliativ-
Zusatzweiterbildung? 
7. Gibt es Pflegedienste für Erwachsene, die eine Kinderkrankenpfle-
gekraft in ihrem Team beschäftigen? 
Im nächsten Bereich werden die allgemeinen Wünsche und Erwartungen 
an eine Palliativversorgung untersucht. 
1. Sieht die Mehrheit der Befragten Verbesserungsmöglichkeiten bei 
der derzeitigen palliativen Versorgungsstruktur für Kin-
der/Jugendliche in Mecklenburg-Vorpommern? 
2. Wäre eine stationäre Palliativeinrichtung in Mecklenburg-
Vorpommern denkbar? 
3. Wird ein ambulanter Pflegedienst speziell für Kinder und Jugendli-
che benötigt? 
4. Wird eine Unterstützung im psychologischen und seelsorgerischen 
Bereich gewünscht? 
5. Wäre eine Zusammenarbeit mit sozialmedizinischen Hilfen (Case 
Manager etc.) wünschenswert? 
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6. Bedarf es einer besseren Kooperation bei der ärztlichen Versorgung, 
um eine gute palliative Versorgung zu gewährleisten? 
7. Muss die sozialmedizinische Versorgung verbessert werden? 
Abschließend werden die Anforderungen und Erwartungen an ein SAPPV-
Team untersucht. Dazu werden folgende Fragestellungen formuliert: 
1. Besteht bei den derzeit behandelnden Ärzten von Kindern und Ju-
gendlichen, die an einer lebensverkürzenden Erkrankung leiden, der 
Wunsch nach einer Gründung eines SAPPV-Teams 
2. Welche Form der SAPPV-Dienste (koordinierende Tätigkeit bis hin 
zur Vollversorgung) ist in Mecklenburg-Vorpommern denkbar? 
3. Wie hoch ist das Interesse an einer Zusammenarbeit im Rahmen ei-
nes SAPPV-Teams in Mecklenburg-Vorpommern? 
4. Wie viele Ärzte und Pflegedienste haben bereits Erfahrung mit ei-
nem SAPV-Team für Erwachsene? 
3. Methodik 
3.1 Studiendesign 
Auf der Basis der im Internet verfügbaren Verzeichnisse wurden im Zeit-
raum von Mai 2010 bis Dezember 2010 insgesamt 599 Fragebögen an 428 
Pflegedienste, 157 Ärzte und 14 Krankenhäuser mit Kinder- und Jugend-
medizin im ganzen Bundesland Mecklenburg- Vorpommern verschickt. Es 
wurde angestrebt, alle niedergelassenen Ärzte, Pflegedienste und Kran-
kenhäuser mit Kinder- und Jugendmedizin im Bundesland zu befragen. 
Als Ärzte wurden alle Ärzte mit der Bezeichnung Kinder- und Jugendmedi-
zin in Mecklenburg-Vorpommern ausgewählt, die zum Befragungszeitpunkt 
bei der Kassenärztlichen Vereinigung Mecklenburg-Vorpommern registriert 
waren. Bei den Krankenhäusern wurden die Häuser angeschrieben, die 
eine Kinder- und Jugendklinik bzw. eine Kinder- und Jugendstation zu ihren 
Versorgungsgebieten zählen. 
Die Pflegedienste wurden ebenfalls mithilfe des Internets ausgewählt. Da-
bei wurden alle Pflegedienste in Mecklenburg-Vorpommern angeschrie-
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ben. Die Teilnehmer wurden mittels eines Anschreibens zum Fragebogen 
über den Zweck der Befragung aufgeklärt. Aufgrund dieser Information 
gaben sie ihr Einverständnis zur anonymisierten Erfassung und Verarbei-
tung ihrer Daten. Das Anschreiben und der Fragebogen wurden per Post 
verschickt. Die Fragebögen konnten ebenfalls per Post oder per Fax zurück 
gesendet werden. Die Antworten trafen fast ausschließlich per Fax bis Mit-
te 2011 ein. Da keine Patientendaten verwendet wurden, war ein Ethikvo-
tum nicht erforderlich. 
 
3.2 Fragebögen 
Insgesamt wurden drei verschiedene Fragebögen verschickt. Jeweils ging 
immer ein Fragebogen an die Pflegedienste, die Kinderärzte und die einzel-
nen Fachrichtungen der Krankenhäuser in Mecklenburg-Vorpommern. 
Bei der Formulierung der Fragebögen wurde darauf geachtet, den Ange-
sprochenen das Antworten leicht zu machen, also mit einer begrenzten 
Zahl an einfachen, möglichst geschlossenen Fragen, die Thematik abzugrei-
fen. Für den Fall, dass Fragen missverständlich oder abwegig erscheinen 
mochten, wurde den Adressaten aber zugleich die Möglichkeit zur Kom-
mentierung in Form eines Freitextes gelassen.  
Inhaltlich sollten die Fragen zum einen die derzeitige Behandlungssituation 
lebensverkürzend erkrankter Kinder und Jugendlicher erfassen, zum ande-
ren den möglichen Wunsch nach Verbesserungen. Als Maß für die von den 
Therapeuten selbst eingeschätzte derzeitige Behandlungssituation. Wir 
wollten mit Blick auf die von der WHO definierten vier Säulen gesundheitli-
chen Wohlbefindens nach ärztlicher, pflegerischer, sozialer und psychologi-
scher Betreuung und auf die vom Gesetz- und Richtliniengeber vorgegebe-
ne Struktur der SAPV, nach den vier Versorgungsintensitäten Beratung, 
Koordination, Teilversorgung und Vollversorgung fragen. 
Ein Problem, welches bei allen derartigen Befragungen, insbesondere aber 
auch bei Fallzahlschätzungen und dergleichen aufkommt, ist das der Defini-
tion einer palliativ zu behandelnden Erkrankung. Während sich in der me-
dizinischen Literatur immer mehr durchsetzt, dass zwischen Kuration und 
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Palliation keine Abgrenzung, sondern ein Kontinuum besteht, erfordert die 
politische formulierte Institution SAPV eine klare Definition. Um hier dieses 
Definitionsproblem zu umgehen, sollten die Befragten für die Befragung 
von einer ganz umfassenden Definition lebenslimitierender Erkrankungen 
ausgehen, in dem Wissen, dass dies bei der Dateninterpretation speziell 
berücksichtigt werden muss.  
  
29 
Es wurde schriftlich darauf hingewiesen: „Dieser Fragebogen betrifft nicht 
nur onkologische Erkrankungen mit unmittelbar begrenzter Lebensprogno-
se, sondern alle lebensverkürzenden Leiden, wie Stoffwechselerkrankung, 
schwere Hirnschädigungen, neurologische oder muskuläre Erkrankungen, 
Herz- und Lungenleiden etc.“ (Abb.1) 











Der Fragebogen an die Kinderärzte (Abb. 2,3) erstreckt sich über zwei Din 
A4 Seiten und umfasst 10 Fragen, wovon 5 Fragen geschlossen sind und 3 
offen zu beantworten sind. Ein separates Kästchen befindet sich auf jeder 
Seite, um die Fragebögen den jeweiligen Ärzten zuordnen zu können. Am 
Ende des Fragebogens steht eine Freifläche zur Verfügung, um weitere 
Abb. 3: Fragebogen an die niedergelassenen Kinder- und Jugendmediziner, S. 2 
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Anmerkungen/ Anregungen/ Wünsche zur Palliativbetreuung von Kindern 
und Jugendlichen zu geben. 
 
 
Abb. 4: Fragebogen an die Pflegedienste 
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Der Fragebogen an die Pflegedienste (Abb. 4) enthält insgesamt 13 Fragen. 
Davon sind 8 Fragen geschlossen zu beantworten und 5 Fragen offen. Der 
Fragebogen erstreckt sich über eine DIN A4 Seite. Um die Fragebögen den 
jeweiligen Pflegediensten zuordnen zu können, befindet sich in einem se-
paraten Kästchen Platz für einen Stempel des Pflegedienstes. Der Übersicht 
halber wurde der Fragebogen auf eine DIN A4 Seite beschränkt.  
 




An die Kliniken wurde ein Fragebogen (Abb. 5,6) bestehend aus zwei DIN  
A4 Seiten mit insgesamt 10 Fragen, davon 4 offenen und 6 geschlossenen 
Fragen.  
 
 Abb. 6: Fragebogen an die Kliniken mit einer Station für Kinder- und Jugendmedizin, S. 2 
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3.3 Statistische Methoden 
Die Antworten aus den zurückgesandten Fragebögen wurden mithilfe des 
Statistikprogramms IBM SPSS Statistics 19 in eine Datendatei überführt und 
deskriptiv-statistisch ausgewertet. 
Eine Datendatei enthält Zeilen und Spalten. Dabei wird jeder Datensatz als 
Zeile und jede Variable als Spalte angelegt. Jede Frage stellt somit eine 
Spalte und jeder Fragebogen eine Zeile da. Für die Antworten wurden Vari-
ablen definiert, diese Variablen können dem Typ nummerisch (Zahlenwer-
te) oder dem Typ String (Textwerte) entsprechen. Es werden überwiegend 
Zahlenwerte benutzt. Die Daten werden per Hand in die SPSS-Datendatei 
eingegeben. 
Nach Eingabe aller Antworten aus den Fragebögen werden diese in Form 
einer Häufigkeitstabelle dargestellt. Diese Tabelle führt die unterschiedli-
chen Werte einer Variablen auf und gibt an, wie häufig (prozentual) dieser 
in der Variablen enthalten ist. Die Häufigkeitstabelle enthält die Spalten 
„Häufigkeit, Prozent, Gültige Prozente“. Die „Häufigkeit“ entspricht der 
Anzahl der gegebenen Antworten und entspricht damit der absoluten Häu-
figkeit. Mit dem Wert „Prozent“ wird die Anzahl der tatsächlichen gegebe-
nen Antworten (Häufigkeit) in Prozent ausgewiesen und bezieht diese auf 
die Gesamtzahl der geantworteten Befragten. Bei dem Wert „Gültige Pro-
zent“ werden nur die gültigen und nicht fehlenden Werte betrachtet. Er 
gibt die tatsächlich auswertbare Gesamtzahl der beantworteten Fragen 
wider und ergibt immer 100%. Unberücksichtigt dabei bleiben die nicht 
gegebenen Antworten aus den zurückerhaltenen Fragebögen. Damit liegt 
er in den meisten Fällen höher, als der Wert „Prozent“, da in den meisten 
Fällen der Fragebogen unvollständig ausgefüllt wurde und somit fehlende 
Werte entstanden sind.  
Die im Kapitel 4. Ergebnisse dargestellten Prozentzahlen und Grafiken zei-
gen die Werte „Prozent“ aus der Datendatei. Sie beziehen sich somit auf 
die Anzahl der Antworten aus den tatsächlich zurückerhaltenen Fragebö-
gen. Die Summe von 100% wird nur dann erreicht, wenn die entsprechen-
de Frage auch von allen zurückgesandten Fragebögen beantwortet wurde. 
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Die im Fragebogen der Ärzte offen zu beantworteten Fragen (vgl. Frage 
1,2,3, Abb. 2, S. 30) werden ohne SPSS ausgewertet. Dabei werden die ge-
gebenen Antworten der Fragen 1 und 2 für die jeweilige vorgegebene Ka-
tegorie ausgezählt und in Form einer Tabelle dargestellt (vgl. Tab. 1, S. 37, 
Tab. 2, S. 38). Bei Frage 3 werden die Antworten aufgezählt und es wird 
versucht, die Krankheiten in Kategorien ein zu ordnen (vgl. Tab. 3, S. 38). 
Bei den Antworten aus den offen gestellten Fragen 3, 4 und 5 (vgl. Frage 3, 
4, 5, Abb. 4, S. 32) des Fragebogens an die Pflegedienste werden jeweils 
Kategorien gebildet, da es aufgrund der unterschiedlichen Art der Antwor-
ten keine Möglichkeit der Auswertung gegeben hätte (vgl. Abb.22-26, S. 47 
ff). Die Ergebnisse der offen zu beantwortenden Fragen 9 (Fragebogen der 
Ärzte) und Frage 12 (Fragebogen der Pflegedienste) werden nicht ausge-
wertet, da nur sehr wenige Antworten gegeben wurden, die nichts über die 
Bestandserhebung der pädiatrischen Palliativversorgung aussagen. 
Zur graphischen Darstellung der Häufigkeitstabellen werden Balkendia-
gramme gewählt. In einem Balkendiagramm stellt ein Balken jeweils eine 
Antwortkategorie dar, dessen Höhe die Häufigkeit des jeweiligen Wertes 
entspricht. Als Größe wird die Angabe in Prozent gewählt. 
4. Ergebnisse 
4.1 Ergebnisse der Befragung der niedergelassenen Kinder- und 
Jugendmediziner 
So lange, wie in Mecklenburg-Vorpommern zum Zeitpunkt der Umfrage, 
keine Einrichtung zur spezialisierten ambulanten pädiatrischen Palliativver-
sorgung existiert, spielt der niedergelassene Kinder- und Jugendmediziner 
eine zentrale Rolle in der ambulanten und wohnortnahen medizinischen 
Palliativversorgung für Kinder und Jugendliche. Befragt wurden alle im Mai 
2010 bei der Kassenärztlichen Vereinigung Mecklenburg-Vorpommern re-
gistrierten niedergelassenen Kinder- und Jugendmediziner. Dies ergibt eine 
Anzahl von verschickten Fragebögen von 157 (n=157). Es liegen insgesamt 
43 Antworten vor, was einem Rücklauf von 27,38 % entspricht. 
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Es ist darauf hinzuweisen, dass die Summe der Befragungsergebnisse in der 
Regel nicht 100% ergibt, da Fragen teilweise nicht beantwortet worden 
sind. Dies gilt für die Ergebnisse der Ärzte, sowie für die Ergebnisse der 
Pflegedienste. 
 
Die Mehrheit der befragten Ärzte (79,1%) gab an, in ihrer Praxis Kinder und 




Abb. 7: Antwort auf Frage 1: Betreuen Sie in Ihrer Praxis Kinder/Jugendliche bis 18 Jahre 
mit lebensverkürzenden Erkrankungen? 
 
Die dabei genannte Menge betreuter Kinder ergab eine Gesamtanzahl der 
Kinder/Jugendliche, die sich bei ihnen derzeit mit einer lebensverkürzen-
den Krankheit in ärztlicher Betreuung befinden, von 255 Kindern und Ju-
gendlichen. Die meisten Kinder/Jugendliche, insgesamt 114 Kinder, sind 
zwischen 6-14 Jahre alt. Die geringste Anzahl, die derzeit betreut werden 
ist mit 21 Kindern die Altersgruppe 0-1 Jahre. Insgesamt wurden demnach 
in den letzten 10 Jahren etwa 327 Kinder und Jugendliche palliativ betreut. 
Der größte Anteil der Kinder war dabei 6-14 Jahre alt. Im Durschnitt wer-
den pro Jahr 32,7 Kinder und Jugendliche mit einer lebensverkürzenden 
Erkrankung im ambulanten Bereich betreut. Wie schon im Kapitel 3.3 Sta-
tistische Methoden erwähnt, basieren die Zahlen hier rein auf eine Additi-
on der von den Ärzten genannten Patientenzahlen. Diese Zahl muss natür-
lich nicht der Zahl der Kinder und Jugendlichen entsprechen, die im Bun-
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desland tatsächlich spezialisierter palliativer Versorgung bedürfen. Im Ein-
zelnen wird darauf in der nachfolgenden Diskussion eingegangen. 
 
Alter Gesamt 
0-1 Jahre 21 
1-6 Jahre 81 
6-14 Jahre 114 
14-18 Jahre 39 
 255 
Tab. 1: Derzeitige Anzahl der betreuten Kinder/Jugendlichen durch niedergelassene Ärzte 
 
Alter Gesamt 
0-1 Jahre 47 
1-6 Jahre 99 
6-14 Jahre 116 
14-18 Jahre 65 
 327 
Tab. 2: Anzahl der betreuten Kinder/Jugendlichen durch niedergelassene Ärzte in den 
letzten 10 Jahren 
 
Bei der Frage „ Um welche lebensverkürzenden Erkrankungen handelt es 
sich bei den Kindern, die Sie derzeit betreuen?“ konnten 33 Antworten der 
Ärzte verwertet werden. Die Frage war nicht geeignet, die genaue Häufig-
keitsverteilung der Diagnosen oder von Diagnosegruppen zu eruieren. Es 
ergibt sich eine Vielzahl von Krankheiten. Die Krankheiten wurden alle auf-
geführt und dabei in 9 Gruppen kategorisiert (Tab. 3). 
 
Gruppe 1: ZNS-Schädigungen und schwere Behinderungen 
frühkindlicher Hirnschaden, Hirnblutung, Hydrocephalus, Lissencephalie, 
Leukodystrophie, Myelomeningocele (MMC), M. Niemann-Pick, Meningi-
tis, Tuberöse Hirnsklerose, spastische Tetraparese, Zerebralparese, Blind-
heit, Lennox-Epilepsie, Epilepsie 
 
Gruppe 2: Neuromuskuläre Erkrankungen 
Duchenne Muskeldystrophie, myotubuläre Myopathie, spinale Mus-
kelatrophie, Polyneuropathie 
 
Gruppe 3: Herzfehler 
Fallot‘sche Tetralogie, hypoplastisches Linksherzsyndrom, Ductus arterio-
sus Botalli, Vitium cordis, Linksherzhypertrophie 




Gruppe 5: Pulmonale Erkrankungen 
bronchopulmonale Dysplasie,Mukoviszidose 
Gruppe 6: Endokrinologische, gastrointestinale und Stoffwechsel-
Erkrankungen 
M. Addison, Collitis ulcerosa, M. Crohn, Diabetes mellitus, Zöliakie, Phe-
nylkentonurie, M. Gaucher 
Gruppe 7: Malignome 
ALL, M. Hodgkin, Astrozytom, Gangliozytom, Nephroblastom, Neu-
roblastom, Teratom, Rhabdomyosarkom 
Gruppe 8: Komplexe Fehlbildungssyndrome 
Angelmann Syndrom, Charge Syndrom, Chondrodysplasie, Down Syn-
drom, Klinefelter-Syndrom, Ehlers-Danlos Syndrom, fragiles X-Syndrom, 
Louis Bar Syndrom, Neurofibromatose, Prader-Willi Syndrom, partielle 
Trisomie, Marfan Syndrom, Osteogenesis imperfecta, Xeroderma pigmen-
tosum, Sprengel-Deformität, Smith-Lemli-Opitz-Syndrom, Rett Syndrom 
Gruppe 9: Sonstiges 
Adipositas permagna, Gerinnungsstörungen, Frühgeborene 
Tab. 3: Von den ÄrztInnen genannte Diagnosen 
 
Mit der Gesetzesnovelle zur spezialisierten ambulanten Palliativversorgung 
sollte die häusliche Betreuung der sterbenden Patienten sichergestellt 
werden. Mit unseren nächsten Fragen wollten wir prüfen, inwieweit diese 
Anforderung in der jetzigen Betreuungssituation bereits gegeben ist. Mit 
58,1% findet die überwiegende Betreuung der Kinder und Jugendlichen in 
einer Praxis statt, 14,0% der Ärzte nannten sowohl die Praxis, wie auch die 
Hausbesuche. Nur 4,7% gaben an, die Kinder/Jugendliche ausschließlich 
durch Hausbesuche, also im Sinne der eigentlichen ambulanten Palliativ-
versorgung, zu betreuen. 
 
  
Abb. 8: Antwort auf Frage 4: Wo findet die überwiegende Betreuung dieser Kinder statt? 
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Mit der Frage „Sehen Sie bei der palliativen Versorgungsstruktur für Kin-
der/ Jugendliche in Ihrer Region Verbesserungsmöglichkeiten?“ sollte die 
allgemeine Zufriedenheit mit der aktuellen palliativen Versorgungsstruktur 
für Kinder/Jugendliche überprüft werden. Der Großteil (67,4%) der befrag-
ten Ärzte war der Meinung, dass es Verbesserungsmöglichkeiten bei der 
palliativen Versorgungsstruktur für Kinder/Jugendliche geben muss. Ledig-




Abb. 9: Antwort auf Frage 5: Sehen Sie bei der palliativen Versorgungsstruktur für Kinder/ 
Jugendliche in Ihrer Region Verbesserungsmöglichkeiten? 
 
 
Da Palliativpatienten einen Versorgungsbedarf in medizinischer, pflegeri-
scher, sozialer, psychologischer und spiritueller Hinsicht haben, wollten wir 
wissen, bei welchen Professionen besonderer Handlungsbedarf gesehen 
wird. In Bezug auf die ärztliche Seite fragten wir dabei nach Verbesse-
rungsmöglichkeiten in der „Kooperation bei der ärztlichen Versorgung“. 
Hier gaben nun 9,3% der Ärzte einen dringenden Handlungsbedarf an, wei-
tere 53,5% der Ärzte sahen Verbesserungen als „wünschenswert“ an, nur 





Abb. 10: Antwort auf Frage 6: Wenn ja, im Bereich welcher Aspekte sehen Sie den größten 
Handlungsbedarf? Kooperation bei der ärztlichen Versorgung 
 
In Bezug auf die Berufsgruppe der Pflege sahen 23,3% der Ärzte die Einrich-
tung eines ambulanten Pflegedienstes speziell für Kinder und Jugendliche 
als „dringend“ erforderlich, 55,8% als „wünschenswert“, nur 4,7% antwor-
teten „nicht nötig“. 
 
 
Abb. 11: Antwort auf Frage 6: Wenn ja, im Bereich welcher Aspekte sehen Sie den größten 
Handlungsbedarf? Ambulante Pflegedienste speziell für Kinder 
 
Bei den sozialmedizinischen Hilfen, z.B. zur Beratung und Sicherstellung für 
Heil- und Hilfsmittelverordnung wurde ein noch größeres Defizit gesehen: 
Jeweils 37,2% sahen Verbesserungsmöglichkeiten im Bereich von sozial-
medizinischer Versorgung als „dringend“ und „wünschenswert“ an. Wiede-





Abb. 12: Antwort auf Frage 6: Wenn ja, im Bereich welcher Aspekte sehen Sie den größten 
Handlungsbedarf? Sozialmedizinische Hilfen, z.B. zur Beratung und Sicherstellung für Heil- 
und Hilfsmittelversorgung 
 
Bei der Unterstützung im Bereich psychologischer und seelsorgerischer 
Hilfe gab sogar mehr als die Hälfte (53,5%) einen dringenden Bedarf an, 
weitere 20,9% nannten sie „wünschenswert“. Nur 7,0% sehen dies als 
„nicht nötig“ an.  
 
 
Abb. 13: Antwort auf Frage 6: Wenn ja, im Bereich welcher Aspekte sehen Sie den größten 
Handlungsbedarf? Unterstützung im Bereich psychologischer/seelsorgerischer Hilfe 
 
Wie eingangs schon erwähnt, existiert derzeit in Mecklenburg-
Vorpommern keine spezielle stationäre Palliativeinrichtung für Kinder und 
Jugendliche, in Sinne eines Hospizes oder einer stationären Palliativstation. 
20,9% der Befragten waren nun der Ansicht, dass hier eine Veränderung 
„dringend“, weitere 48,8%, dass sie „wünschenswert“ wäre. „Nicht nötig“ 





Abb. 14: Antwort auf Frage 6: Wenn ja, im Bereich welcher Aspekte sehen Sie den größten 
Handlungsbedarf? Stationäre Palliativeinrichtungen für Kinder und Jugendliche (Hos-
piz/Palliativstation) 
 
SAPV-Teams können unterschiedliche Stufen der Versorgung leisten, näm-
lich Beratung, Koordination, additive Teilversorgung oder Vollversorgung. 
Uns interessierte, welche dieser Versorgungsstufen die Befragten für er-
forderlich halten. Die Beratung bezeichneten 25,6% als „dringend“, 46,5% 
als „wünschenswert“, keiner der Befragten gab an, die Leistung speziali-
sierter Beratung in palliativer Versorgung von Kindern und Jugendlichen sei 
„nicht nötig“.  
 
 
Abb. 15: Antwort auf Frage 7: Ein SAPPV-Team setzt sich aus speziell ausgebildeten Ärz-
tInnen und Pflegekräften sowie ggf. Psychologen und Sozialarbeitern zusammen. Es kann 
verschieden intensive Formen der Betreuung leisten. Welche Form würden Sie sich für 





Koordination sahen 23,3% als „dringend“ und  41,9% als „wünschenswert“, 
nur 4,7% als „nicht nötig“ an.  
 
 
Abb. 16: Antwort auf Frage 7: Ein SAPPV-Team setzt sich aus speziell ausgebildeten Ärz-
tInnen und Pflegekräften sowie ggf. Psychologen und Sozialarbeitern zusammen. Es kann 
verschieden intensive Formen der Betreuung leisten. Welche Form würden Sie sich für 
Ihre Region vorstellen? SAPPV-Dienst, koordinierende Tätigkeit 
 
Die Betreuungsform der Teilversorgung durch ein SAPPV-Team nannten 
immerhin 9,3% „dringend“ und  48,8% „wünschenswert“. Auch hier gab es 
mit 9,3% nur selten die Antwort „nicht nötig“.  
 
 
Abb. 17: Antwort auf Frage 7: Ein SAPPV-Team setzt sich aus speziell ausgebildeten Ärz-
tInnen und Pflegekräften sowie ggf. Psychologen und Sozialarbeitern zusammen. Es kann 
verschieden intensive Formen der Betreuung leisten. Welche Form würden Sie sich für 
Ihre Region vorstellen? SAPPV-Dienst, Teilversorgung 
 
Hingegen war keiner der Ansicht, dass eine Vollversorgung „dringend“ be-
nötigt wird, der größte Teil (44,2%) sah sie als „wünschenswert“ an, 25,6% 
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der Befragten waren der Meinung, dass diese Form eines SAPV-Teams 
nicht benötigt wird. 
 
 
Abb. 18: Antwort auf Frage 7: Ein SAPPV-Team setzt sich aus speziell ausgebildeten Ärz-
tInnen und Pflegekräften sowie ggf. Psychologen und Sozialarbeitern zusammen. Es kann 
verschieden intensive Formen der Betreuung leisten. Welche Form würden Sie sich für 
Ihre Region vorstellen? SAPPV-Dienst, Vollversorgung 
 
Auf unsere abschließende Frage nach Interesse an einer Zusammenarbeit 
bzw. regelmäßigen Information über den Aufbau einer Versorgungsstruktur 
im Rahmen eines SAPPV-Teams in Mecklenburg-Vorpommern antworteten 
69,8% mit „Ja“ und nur 18,6% antworteten mit „Nein“. Damit ist der Groß-
teil der Befragten an einer Zusammenarbeit bzw. regelmäßigen Informati-




Abb. 19: Antwort auf Frage 8: Besteht bei Ihnen Interesse an einer Zusammenar-
beit/regelmäßigen Information über den Aufbau einer Versorgungsstruktur im Rahmen 
eines SAPPV- Teams in Mecklenburg-Vorpommern? 
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4.2 Ergebnisse der Befragung der Pflegedienste 
In der häuslichen Versorgung von schwerstkranken Kindern und Jugendli-
chen muss neben der medizinischen Versorgung auch die pflegerische Ver-
sorgung gewährleistet sein. Um herauszufinden, ob die derzeitige pflegeri-
sche Versorgung in Mecklenburg-Vorpommern flächendeckend auch für 
Kinder und Jugendliche gewährleistet wird, wurden insgesamt 428 Pflege-
dienste in Mecklenburg-Vorpommern angeschrieben. Von diesen antwor-
teten 129 Pflegedienste (n=129), was einem Prozentsatz von 30,1% ent-
spricht. 
Auf die Frage, ob die Pflegedienste neben Erwachsenen auch Kinder und 
Jugendliche betreuen, antworteten 61,2% mit „Nein“ und 33,3% mit „Ja“. 
Kein Pflegedienst betreut ausschließlich Kinder und Jugendliche.  
 
 
Abb. 20: Antwort auf Frage 1: Betreuen Sie in Ihrem Pflegedienst Kinder oder Jugendliche 
<= 18 Jahre? 
 
Dabei gaben jedoch 68,2% der antwortenden Pflegedienste an, sich vor-
stellen zu können, Kinder und Jugendliche zu betreuen. 10,2% könnten dies 
nicht.  
 




Fast die Hälfte der befragten Pflegedienste (48,9%) hat in den letzten 5 
Jahren mindestens ein Kind bzw. einen Jugendlichen betreut. 14,7%, gaben 
an, noch nie ein Kind/Jugendlichen betreut zu haben. Dabei beläuft sich 
nach Auszählung der gegebenen Antworten die Gesamtzahl an betreuten 




Abb. 22: Antwort auf Frage 3: Wie viele Kinder/Jugendliche haben Sie in den letz-
ten 5 Jahren betreut? 
 
 
Abb. 23: Antwort auf Frage 3: Wie viele Kinder/Jugendliche haben Sie in den letzten 5 
Jahren betreut? 
 
Mit wenigen weiteren Fragen wollten wir die Struktur der Pflegedienste 
eruieren. 82,9% der befragten Pflegedienste gaben an, in einem Versor-
gungsgebiet von etwa 10 bis 20 Kilometer bzw. in einem Landkreis, nach 
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alter Landkreisstruktur2, tätig zu sein. Nur ein kleiner Anteil von 5,4% be-
treut einen Umkreis von mehr als 30 km bzw. mehr als zwei Landkreise. 
 
 
Abb. 24: Antwort auf Frage 4: In welchem Einzugsbereich sind Sie tätig und wie viele Pati-
enten (Erwachsene, ggf. Jugendliche und Kinder) betreuen Sie jetzt momentan? Welches 
ist Ihr Einzugsbereich? 
 
Die meisten Pflegedienste (31,8%) betreuen momentan zwischen 30 und 
60 pflegebedürftige Erwachsene, 31% der Pflegedienste betreuen auch 




Abb. 25: Antwort auf Frage 4: In welchem Einzugsbereich sind Sie tätig und wie viele Pati-
enten (Erwachsene, ggf. Jugendliche und Kinder) betreuen Sie jetzt momentan? Anzahl 
Erwachsene 
 
                                                          
2
 Alte Landkreisstruktur bedeutet zwölf Landkreise und sechs kreisfreie Städte bis zur 





Abb. 26: Antwort auf Frage 4: In welchem Einzugsbereich sind Sie tätig und wie viele Pati-




Die Anzahl der Mitarbeiter in einem Pflegedienst beläuft sich meist auf 10 
bis 20 Mitarbeiter (40,3%), mehr als 50 Angestellte hatten nur 2,3%. 
 
 
Abb. 27: Antwort auf Frage 5: Wie groß ist Ihr Team? 
 
 
Insgesamt 52,7% der Pflegedienste beschäftigen eine Kinderkrankenpfle-
gekraft in ihrem Team; 46,5% eine Pflegekraft mit Palliativ-Zusatz-















Abb. 30: Antwort auf Frage 9: Haben Sie eine Kinderkrankenpflegekraft mit Palliativ-




Insgesamt haben 26,4% der Pflegedienste in ihrem Team bzw. im Rahmen 
einer festen Kooperation Sozialarbeiter, Case Manager oder Psychologen. 
Bei 66,7% der Pflegedienste ist dies nicht der Fall.  
 
 
Abb. 31: Antwort auf Frage 10: Haben Sie Sozialarbeiter, Case Manager, Psychologen im 
Team bzw. in fester Kooperation?   
 
Von den befragten Pflegediensten sind bereits 15,5% in ein SAPV-Team für 
Erwachsene eingebunden. Der Großteil (76,7%) kooperiert nicht mit einem 
SAPV-Team für Erwachsene.  
 
 
Abb. 32: Antwort auf Frage 6: Sind Sie in ein SAPV-Team für Erwachsene eingebunden?    
 
Mit der Frage „Wären Sie interessiert an einer Kooperation, falls es zur Bil-
dung eines SAPV- Teams für Kinder und Jugendliche kommt?“ wurde das 
allgemeine Interesse an der Zusammenarbeit im Rahmen eines SAPPV-
Teams von Seiten der Pflegedienste hinterfragt. Dabei können sich 75,2% 
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der Pflegedienste eine Zusammenarbeit mit einem SAPPV-Team vorstellen. 
16,3 % lehnen dies ab. 
 
 
Abb. 33: Antwort auf Frage 11: Wären Sie interessiert an einer Kooperation, falls es zur 
Bildung eines SAPV- Teams für Kinder und Jugendliche kommt? 
 
4.3 Ergebnisse der Befragung der Krankenhäuser (Kinder- und 
Jugendmedizin) 
Aufgrund der geringen Antwortrate und damit nicht repräsentativen Er-
gebnisse wurden die Ergebnisse der Befragung der einzelnen Krankenhäu-
ser mit einer Kinder- und Jugendmedizinabteilung aus der Untersuchung 
herausgenommen. 
5. Diskussion 
Die Untersuchung dient der Zielsetzung, die bis dahin unbekannte Palliativ-
versorgung für Kinder und Jugendliche im Raum Mecklenburg-
Vorpommern zu erfassen und die Notwendigkeit der Errichtung einer am-
bulanten pädiatrischen Palliativversorgung zu untersuchen. Zu diesem 
Zweck wurden im Zeitraum von Mai bis Dezember 2010 Fragebögen an alle 
niedergelassenen Kinder- und Jugendmediziner, alle Pflegedienste und an 
alle Kliniken mit dem Versorgungsgebiet der Kinder- und Jugendmedizin in 
Mecklenburg-Vorpommern verschickt. Die Kliniken wurden aufgrund eines 
ungenügenden Rücklaufs der Fragebögen und damit nicht repräsentativen 
Antworten aus der Untersuchung herausgenommen und werden deshalb 
im Folgenden nicht mehr erwähnt. 
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Die vorliegende Studie kann als Quantifizierung der aktuellen pädiatrischen 
Palliativversorgung in Mecklenburg-Vorpommern gesehen werden. Sie soll 
darüber hinaus vor allem klären, ob die niedergelassenen Ärzte und die 
Pflegedienste eine SAPPV-Einrichtung für die adäquate Versorgung der 
Kinder und Jugendlichen für nötig halten und welche Ansprüche sie an die-
se stellen würden. 
Der Tod eines Kindes ist ein Ereignis, das schockierend für die Familie und 
das soziale Umfeld ist. Trotz aller Fortschritte in der Medizin, die das Ster-
ben von Kindern seltener werden lassen, verstarben in Deutschland im Jah-
re 2010 insgesamt 4623 Kinder und Jugendliche unter 20 Jahren (73). Die 
Hälfte davon verstarb im ersten Lebensjahr, jeweils ein Viertel bis zum 15. 
und bis zum 20. Lebensjahr. Diese Zahlen entsprechen ähnlich der Vertei-
lung aus den USA und England (34). 
Den Anspruch des schwerkranken Patienten, eine Versorgung zu erhalten, 
die seine Lebensqualität und Selbstbestimmung erhält, fördert und verbes-
sert und ihm ein menschenwürdiges Leben bis zum Tod in seiner vertrau-
ten häuslichen Umgebung ermöglicht, beschreibt der Gesetzgeber und der 
Gemeinsame Bundesausschuss in vollkommenem Einklang mit den Fest-
stellungen europäischer Experten, wie sie z.B. in dem IMPaCCT-Statement 
niedergelegt sind (12, 16, 25, 71). 
Hierzu gehört auch die besondere Berücksichtigung der Bedürfnisse von 
Kindern und Jugendlichen (12,71). Kinder, auch kranke und sterbende Kin-
der, sind eine Bereicherung für die Gesellschaft und an ihnen bewährt sich 
der Werte-Anspruch einer Gesellschaft (9, 71).  
Eine kindgemäße Medizin erfordert immer eine entsprechende Spezialisie-
rung (67), also auch gerade in dem besonders existenziellen Bereich der 
Palliativmedizin (18, 35, 45, 47). Für Kinder und Jugendliche muss es also 
eigene spezialisierte SAPV-Teams geben (39). Diese sollten nach Maßstä-
ben der Deutschen Gesellschaft für Palliativmedizin (DGP) 30-50 Kinder 
versorgen und die maximale Entfernung zum versorgenden Kind sollte 120 
Kilometer nicht überschreiten (18). Für die Errichtung eines SAPV-Teams 
für Kinder und Jugendliche sieht das Bayrische Staatsministerium mit Bezug 
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auf die jeweils zu versorgenden Regionen mit 1,5 bis 2 Millionen Einwoh-
nern „unter Berücksichtigung der 24 -stündigen Erreichbarkeit und der Re-
gelung nach dem Arbeitszeitgesetz (…) folgende Anforderungen an das Per-
sonalvolumen pro SAPPV-Team (…) (= Muster-SAPPV-Team; Abweichungen 
davon sind unter Berücksichtigung der Gegebenheiten vor Ort möglich): 
3 Vollzeitstellen Ärzte 
3 Vollzeitstellen Gesundheits- und Kinderkrankenpflege 
1 Vollzeitstelle Fachkraft Koordination 
1 Teilzeitstelle (50%) Fachkraft Administration“ (6) 
Der Bedarf an pädiatrischer Palliativversorgung lässt sich nur ermitteln, 
wenn man die Epidemiologie der lebensverkürzenden Erkrankungen im 
Kindes- und Jugendalter untersucht. Doch betrachtet man die Literatur zu 
diesem Thema, so wird deutlich, dass die Erfassung der Epidemiologie eini-
gen Problemen unterliegt. Dabei werden die Begriffe lebensbedrohlich 
(engl. life-threatening) und lebensverkürzend (engl. life-limiting) unklar 
definiert und uneinheitlich verwendet (52). Auch die Einteilung und Klassi-
fikation von Erkrankungen werden nicht einheitlich verwendet und lassen 
sich somit nur schwer vergleichen. So existieren beispielsweise die Eintei-
lungen und Klassifikationen von Krankheiten nach ICD-9, ICD-10, Erkran-
kungsgruppen nach ACT (The Association of Children’s Palliative Care) oder 
die Einteilung bezogen auf die verschiedenen Organsysteme (2). Erschwe-
rend kommt hinzu, dass auch die Altersgrenzen unterschiedlich angegeben 
sind (0-16 Jahre, 0-17 Jahre, 0-19 Jahre, 1-15 Jahre, 1-19 Jahre). Auch be-
deutet es nicht zwangsläufig, dass Kinder oder Jugendliche mit derselben 
Diagnose einen ähnlichen Krankheitsverlauf und somit die gleiche Progno-
se haben (8). 
Bis heute liegen national und international nur wenige Zahlen zu den 
Krankheitshäufigkeiten im Bereich der pädiatrischen Palliativmedizin vor, 
mit Ausnahme der Krebserkrankungen. Die diskutierten Zahlen basieren 
dabei auf Hochrechnungen und Schätzungen aufgrund von Todesurkunden 
(26). Eine kanadische Studie aus dem Jahre 2002 an einem der sieben ka-
nadischen pädiatrischen Palliativversorgungszentren zeigte eine Krank-
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heitsverteilung von 39,1% neurologische Erkrankungen, 22,1% onkologi-
sche Erkrankungen und 22,1% Fehlbildungen und anderen Problemen der 
Perinatalperiode (80). In Deutschland zeigte eine Studie, dass es sich bei 
den lebenslimitierenden Krankheiten überwiegend um Krebserkrankungen, 
gefolgt von neurologischen, kardialen, pulmonalen und metabolischen Er-
krankungen handelt (38). 
Bei der Frage nach dem Spektrum der von den Ärztinnen und Ärzten be-
handelten lebensverkürzenden Erkrankungen hatten wir, da die Frage der 
Indikation von SAPV sehr definitionsabhängig ist, bewusst nach lebensver-
kürzenden Erkrankungen insgesamt gefragt (siehe Tab. 3). Die Frage war 
nicht geeignet, die genaue Häufigkeitsverteilung der Diagnosen oder von 
Diagnosegruppen zu eruieren und auch nicht den Schweregrad zu erfassen. 
Es zeigte sich, dass alle in dem IMPaCCT-Papier und anderen Publikationen 
zur pädiatrischen Palliativmedizin benannten Erkrankungs- und Verlaufs-
formen vertreten waren, insbesondere die Gruppen der ZNS-Schädigungen 
und schweren Behinderungen, der neuromuskulären Erkrankungen, Herz-
fehler und die Gruppe der Malignome (1). 
Nur wenige Untersuchungen zur Prävalenz und Mortalität lebenslimitie-
render Erkrankungen bei Kindern und Jugendlichen basieren auf empiri-
schen Untersuchungen. Aus den Schätzungen der internationalen Literatur 
(8, 26, 53) kann man die Epidemiologie der lebensverkürzenden Erkran-
kung bei Kindern und Jugendlichen zusammenfassen. Dabei beläuft sich die 
Prävalenz der erkrankten Kinder und Jugendliche zwischen 0-19 Jahre auf 
10 bis 15 pro 10.000 Kinder und Jugendliche. Die Mortalitätsrate liegt bei 1 
bis 3,6 pro 10.000 Kinder und Jugendlichen zwischen 0-19 Jahren und der 
Bedarf an einer Palliativversorgung liegt bei 1 bis 10 pro 10.000 Kinder und 
Jugendliche zwischen 0 und 19 Jahren. Rechnet man diese Zahlen auf 
Mecklenburg-Vorpommern um, so kommt man bei einer Population von 
216.476 Kinder und Jugendliche im Alter von 0 bis 18 Jahren auf eine Prä-
valenz der Kinder und Jugendliche, die an einer lebensverkürzenden Er-
krankung leiden, auf ca. 200 Kinder und Jugendliche. Die Mortalitätsrate 
der lebensverkürzenden Erkrankungen würde bei 20 Kindern und Jugendli-
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chen liegen. Der Bedarf an einer Palliativversorgung entspricht 20 bis 200 
Kinder und Jugendliche. Wir hatten in unserer Befragung die Niedergelas-
senen nach der Zahl von Kindern und Jugendlichen mit lebensverkürzenden 
Erkrankungen befragt, die sie derzeit behandeln. Zählt man die in den Ant-
worten genannten Individuen zusammen, so ergibt sich eine Zahl von 255. 
Bei der Frage nach der Anzahl der betreuten Kinder und Jugendlichen in 
den letzten 10 Jahren, wurde eine Anzahl von 327 Kinder und Jugendlichen 
gezählt, was durchschnittlich 32,7 Kinder und Jugendliche pro Jahr bedeu-
ten würde (vgl. Tab. 2, S. 38). Mit den Fragen nach der Anzahl der betreu-
ten Kinder und Jugendlichen sollte vor allem eruiert werden, wie relevant 
das Problem für die befragten Ärzte im Alltag ist und wie viele Erfahrungen 
sie im Umgang mit Patienten haben, die an einer lebensverkürzenden Er-
krankung leiden. Ein Rückschluss auf absolute Zahlen Betroffener im Bun-
desland ist daraus sicher nicht möglich. Zum einen mag das an der geringen 
Zahl der antwortenden Ärzte liegen, zum anderen wurden auch sicherlich 
Patienten miteinbezogen, die zwar komplex erkrankt sind, aber nicht ei-
nem speziellen Palliativversorgungsbedarf benötigen, da die befragten Ärz-
te Schwierigkeiten mit der Definition einer lebensverkürzenden Erkran-
kung, aufgrund der uneinheitlichen Definitionen in der Literatur, hatten. 
Des Weiteren erfolgte keine weitere Überprüfung dieser Zahlen. Die deut-
liche Differenz der aktuell behandelten Kinder und Jugendliche und dem 
Durchschnitt der letzten 10 Jahre mag daran liegen, dass es sich bei der 
Frage nach den behandelten Kindern und Jugendlichen in den letzten 10 
Jahren um eine retrospektive Erhebung und eine Schätzung handelt. Damit 
verbunden ist die Problematik der hohen Ungenauigkeit. Im Bewusstsein 
der zu unterstellenden hohen Ungenauigkeit der Zahlen fällt dabei aber 
gerade die deutliche Differenz der aktuell behandelten Kinder und Jugend-
lichen und dem Durchschnitt der letzten 10 Jahre auf. Mit allen Vorbehal-
ten darf trotzdem davon ausgegangen werden, dass es sich bei den Zahlen 
daher eher um eine Unterschätzung der tatsächlichen Anzahl von Palliativ-
betreuungen handelt. Dies umso mehr, wenn die schon oben genannten 
Prävalenzzahlen internationaler Literatur von rund 10 bis 15 pro 10.000 
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Kinder (8, 26, 53) in Betracht gezogen werden. Aus den Zahlen der betreu-
ten Kinder und Jugendlichen lässt sich sicher herleiten, dass Palliativmedi-
zin für eine sehr große Zahl niedergelassener Kinder- und Jugendmediziner 
ein relevantes Thema ist. Sie konzentriert sich nicht nur auf ein paar 
Schwerpunktpraxen und die Fallzahlen einzelner Ärzte liegen doch sicher-
lich, bezogen auf viele Jahre, eher in einem niedrigen Bereich. 
Oft ist unklar, wann eine Palliativversorgung bei Kindern und Jugendlichen 
beginnen sollte. Die WHO sieht dazu den Bedarf an einer pädiatrischen 
Palliativversorgung als bedürfnisbasiert an (79), im Gegensatz zu der An-
sicht des diagnosenbasierenden Bedarfs. Feudtner et al. beschreiben in 
ihrer Arbeit, dass Kinder, die an einer komplexen chronischen Erkrankung 
leiden, am ehesten als bedürftig für eine Palliativversorgung angesehen 
werden. Dabei bedeutet komplex chronische Erkrankung, „jeder medizini-
sche Zustand, der mindestens 12 Monate andauert (wenn nicht der Tod 
zuvor eintritt) und entweder mehrere Organsysteme oder ein Organsystem 
schwerwiegend genug involviert“ (25). Um den Betreuungsbedarf an pädi-
atrischer Palliativversorgung zu ermitteln, existieren weiter auf der Diagno-
se basierenden Einteilungen, so auch die ACT – The Association of Child-
ren’s Palliative Care, die vier Gruppen von lebenslimitierenden Erkrankun-
gen unterscheidet (1). Auch wird eine Palliativversorgung bei einer Vielzahl 
von Krankheiten als angemessen angesehen, wenn selbst eine Heilung als 
nicht ausgeschlossen gilt (40). 
Bei der Entwicklung von pädiatrischen Palliative Care Einrichtungen wird 
immer wieder der Bedarf diskutiert (15). Dabei wird die Palliativversorgung 
oft mit der Betreuung von krebskranken Menschen und der Sterbebeglei-
tung gleich gesetzt und nur dann als indiziert angesehen, wenn alle kurati-
ven Bemühungen ausgeschöpft sind und der Tod kurz bevorsteht (24). Die 
meisten Veröffentlichungen über pädiatrische Palliativversorgung beschäf-
tigen sich mit onkologischen Erkrankungen. Auch die Initiativen zur Pallia-
tivversorgung sind meist aus der Onkologie hervorgegangen. Das mag da-
ran liegen, dass rund ein Viertel der an Krebs erkrankten Kinder in Deutsch-
land an den Folgen ihrer Erkrankung verstirbt (73) und somit die tägliche 
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Auseinandersetzung mit dem Tod und der Versorgung von erkrankten Kin-
dern in der Onkologie gefordert ist. Doch sollte gerade eine frühzeitige Ein-
beziehung der Palliativversorgung, parallel zu kurativen Ansätzen erfolgen 
und ein Fokus auch auf die Kinder und Jugendliche gelegt werden, die nicht 
an einer onkologischen Erkrankung leiden und oft auch nicht an ein regel-
mäßiges Versorgungssystem angebunden sind. So würde diese Vorstellung 
abgelegt und der Zugang von Kindern und Jugendlichen mit nicht-
onkologischen Erkrankungen zur ambulanten Palliativversorgung verbes-
sert werden. Die Krankheitsbilder, bei denen eine spezialisierte pädiatri-
sche Palliativversorgung nachgefragt wird, wandeln sich oft mit längerem 
Bestehen eines Palliativteams. Das Düsseldorfer Team beispielsweise be-
treute zu Beginn überwiegend Patienten mit onkologischen Erkrankungen 
und über die Jahre hinweg nahm die Zahl an nicht-onkologischen Erkran-
kungen, überwiegend neuromuskuläre Erkrankungen und kongenitale Syn-
drome, immer mehr zu, um schließlich die Mehrheit zu bilden (51). 
Die Aussagen der niedergelassenen Kinder- und Jugendärzte in Mecklen-
burg-Vorpommern zeigen, dass der Großteil bereits Kinder und Jugendliche 
mit einer lebensverkürzenden Erkrankung in ihrer Praxis behandelt. Auch 
die Bereitschaft, sich in die ambulante palliative Versorgung von schwer-
kranken Kindern und Jugendlichen einzubringen, ist sehr hoch. In einer 
Interview-Studie, bei der unterschiedliche Berufsgruppen, darunter auch 
niedergelassene Kinderärzte befragt wurden, fanden auch Jünger et al., 
dass sie sich mit hoher Motivation dem Problem stellen (45, 47). Dies deckt 
sich mit den Beobachtungen in Nordrhein-Westfalen, die im Rahmen der 
nordrhein-westfälischen Landesinitiative zur ambulanten Palliativversor-
gung von Kindern und Jugendlichen gemacht wurden (45).  
Die Frage nach Verbesserungsmöglichkeiten bei der ärztlichen Kooperation 
hätte bei den niedergelassenen Ärzten die Unterstellung eines Defizites in 
ihrer jetzigen Arbeit gleichkommen können, was Abwehr gegenüber der 
Umfrage auslösen hätte können. Die Anzahl von rund 30 Prozent an Ant-
worten bei einer postalisch versandten Fragebogenstudie unter Ärzten ist 
aber sicherlich gut und bestätigt das hohe Interesse an der Thematik. Mög-
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licherweise werden Antworten insbesondere von jenen gegeben, die sich 
für bessere Palliativmedizin stark machen wollen. Es zeigt sich, dass der 
Großteil der befragten niedergelassenen Ärzte eine Verbesserungsmöglich-
keit hinsichtlich der Kooperation bei der ärztlichen Versorgung sieht. Oft 
fehlt es ihnen, aufgrund der niedrigen Fallzahlen und der sehr speziellen 
Erkrankungssituationen, an krankheitsspezifischer Erfahrung. Daher be-
steht der Wunsch nach verbesserter Ausbildung und Erfahrungsaustausch 
(47). Auch ist die Betreuung von Kindern/Jugendlichen mit einer lebensli-
mitierenden Erkrankung für den betreuenden niedergelassenen Arzt in den 
meisten Fällen eine Ausnahmesituation. Die Heterogenität der Diagnosen 
lässt eine klinische Routine nicht zu und es fehlen oft die entsprechenden 
Fachkenntnisse zu den unterschiedlichsten Erkrankungen. Erschwerend 
dazu kommt die umfassende Verantwortung für die kranken Kinder, die die 
meisten Ärzte alleine tragen müssen (55). Es mangelt an Grundkenntnis-
sen, Sicherheit und Vertrautheit in der Palliativversorgung. Eine Erleichte-
rung und damit ein gewisses Maß an Sicherheit im Umgang mit der Pallia-
tivversorgung bei Kindern und Jugendlichen würden zum einen eine fachli-
che Unterstützung durch spezialisierte Fachkollegen oder 24-h Rufbereit-
schaftsdienste und zum anderen Grundkenntnisse in Form von Fortbildun-
gen in pädiatrischer Palliativversorgung geben. Sicherlich wäre schon viel 
mit einer telefonischen Rufbereitschaft für eine Koordination und Beratung 
geholfen; auch wenn dies noch nicht eine SAPV im Sinne des Gesetzes be-
deutet. 
Die palliativmedizinische Ausbildung muss schon im Medizinstudium ver-
mittelt werden. Mit dem Gesetz zur Regelung des Assistenzpflegebedarfs 
im Krankenhaus vom 30. Juli 2009 wurde die Palliativmedizin als Pflichtfach 
und Prüfungsfach in die Approbationsordnung für Ärzte aufgenommen 
(11). Derzeit existieren fünf Lehrstühle für Palliativmedizin, sowie der erste 
Lehrstuhl für pädiatrische Palliativmedizin an der Universität Witten-
Herdecke in Nordrhein-Westfalen.  
Bei der Versorgung muss nicht nur der Patient, sondern auch seine Familie 
und das soziale Umfeld berücksichtigt werden. Um dies zu verwirklichen 
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werden neben den ärztlichen Aufgaben die psychologischen, sowie sozial-
medizinischen Hilfen benötigt. Eine Vielzahl von Untersuchungen belegt, 
dass Probleme aus dem Bereich der sozialmedizinischen Versorgung für 
Familien schwerstkranker Kinder eine gewaltige Belastung bedeutet (6,9). 
Hierzu gehören zum einen Aspekte der Sicherstellung von Heil- und Hilfs-
mittel, wie auch die allgemeinen materiellen Probleme und die wirtschaft-
liche Lage der pflegenden Familien, die sich unter den Bedingungen eines 
schwerstkranken Kindes/Jugendlichen auf verschiedenste Weise verschär-
fen können (51). In einer Untersuchung von Michel et al. wird beschrieben, 
dass Familien mit behinderten Kindern in Sachsen ein zwischen 500 Euro 
und 700 Euro geringeres Haushaltseinkommen als vergleichbar große 
Haushalte anderer Familien in Ostdeutschland haben, was durch die hohen 
Versorgungserfordernisse und die eingeschränkte bis nicht mögliche Er-
werbstätigkeit des pflegenden Familienmitgliedes zustande kommt und 
durch Bezüge wie Pflegegeld nicht ausgeglichen wird (59). Des Weiteren 
sollte ein Augenmerk auf die Unterstützung von Familien in benachteiligten 
Lebenslagen, wie beispielsweise alleinerziehende Eltern, Arbeitslosigkeit 
und Migranten-Familien gelegt werden, da diese besonders anfällig für 
soziale Ungleichheit sind (10). Die geringere Leistungs- oder Karrierefähig-
keiten der Eltern im Beruf, zusätzliche Kosten durch insuffiziente refinan-
zierte Hilfsmittel und insbesondere durch Fahrtkosten bei auswärtigen Un-
tersuchungen und Behandlungen stellen die wichtigsten Probleme dar, bei 
denen Hilfe seitens eines Sozialarbeiters nötig ist (9,35,51,64). Umgekehrt 
kommen gerade technischen Hilfsmitteln, aber auch Leistungen wie Physi-
otherapie oder Ergotherapie ein hoher Gewinn für die Lebensqualität zu. 
Nur mit professioneller Erfahrung können hier alle den Kindern und Ju-
gendlichen zustehende Hilfsmöglichkeiten umgesetzt werden (9, 47, 51). 
In vielen Befragungen zeigt sich, dass die Notwendigkeit, um Ausstattung, 
Hilfsmittel und Leistungen gegen die Bürokratie der Kostenträger „kämp-
fen“ zu müssen eine zentrale Belastung für betroffene Eltern darstellt (9, 
35, 47, 51). Oft sind sie gezwungen, sich immer mehr selber zu scheinbaren 
sozialmedizinischen Experten zu qualifizieren, anstatt sich auf ihr Kind und 
  
61 
den notwendigen Krankheitsverarbeitungs- und Trauerprozess konzentrie-
ren zu können (51). Palliativversorgung bedeutet deshalb eine multiprofes-
sionelle und koordinierte Betreuung in einem kindgerechten Umfeld (16). 
In vielen Studien wurde gezeigt, dass die optimale Versorgung der Kinder 
und Jugendliche nur durch multiprofessionelle Netzwerkbildung erreicht 
werden kann (35, 45, 47, 51). Der Befund unserer Befragung, dass mehr als 
zwei Drittel hier Verbesserungen für „dringend“ oder „wünschenswert“ 
halten, bestätigt diese Tatsache für die Region Mecklenburg-Vorpommern. 
Die besondere Problematik und Herausforderung in der psychologischen 
Betreuung sterbender Kinder und Jugendlicher wird von vielen Autoren 
beschrieben (47). Psychologische Kompetenz wird zum einen von Psycho-
logInnen sichergestellt, zum anderen wird sie aber auch bei jeder anderen 
Berufsgruppe am Patienten gefordert. Gerade hier ist die spezielle Erfah-
rung mit Kindern und Jugendlichen von hoher Bedeutung, da die Anforde-
rungen völlig andere sind als bei Erwachsenen. So stellt das Dreiecksver-
hältnis zwischen Kind, Eltern und Professionellen eine einzigartige Konstel-
lation dar (47). Kinder brauchen ihre Eltern, bilden mit ihnen eine besonde-
re Symbiose, zugleich stellt das Wohl des Kindes für die Eltern den höchs-
ten Wert dar, wodurch die Eltern zugleich Co-Therapeuten und Betroffene 
werden, die aber niemals Urlaub haben und keine Schwächen zulassen 
können (9, 35, 50). Für viele Eltern kann das Fehlen einer psychologischen 
Unterstützung von Beginn der Erkrankung ihrer Kinder an sehr belastend 
für die weitere Verarbeitung sein. Negative Therapieerfahrungen können 
für die Zukunft den Mut und die Motivation nehmen, weitere Hilfsangebo-
te in Anspruch zu nehmen. Eine Erleichterung wäre für viele Eltern, wenn 
sie über den ganzen Krankheitsverlauf hinweg einen konstanten Ansprech-
partner (Case-Manager, Sozialarbeiter) hätten, der vor allem Informationen 
über Pflege und Finanzen bereitstellt und die bürokratischen Hürden ab-
baut (35). Mitarbeiter aus sozialen Bereichen haben im Rahmen von Pallia-
tiv Care Teams die Aufgaben, die familiäre Situation in ihrem sozialen und 
kulturellen Umfeld einzuschätzen, Beratungen, Vernetzungen mit lokalen 
Ressourcen zu knüpfen, die Durchführung von Aus- und Weiterbildung und 
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die Mitarbeiter zu unterstützen (61). Auch Geschwister von erkrankten 
Kindern sollten nicht vergessen werden. Gerade sie sind besonders gefähr-
det für psychische und soziale Auffälligkeiten und schulische Probleme. 
Denn im Verlauf der Krankheitsgeschichte müssen häufig sie in ihren eige-
nen Bedürfnissen zurückstehen oder fühlen sich isoliert und vergessen. 
Leitlinien für den Umgang mit Geschwistern von an Krebs erkrankten Kin-
dern beinhalten Miteinbeziehen der Geschwister in Gespräche und Ent-
scheidungen von Beginn der Diagnosestellung an, um Langzeitschäden zu 
verhindern (58). Dass etwa Dreiviertel der Befragten in unserer Umfrage 
eine „dringende“ oder „wünschenswerte“ Verbesserung bei der psycholo-
gischen und seelsorgerischen Hilfe für die schwerstkranken Kinder sehen, 
zeigt die Bedeutung dieser Hilfen. 
In einer Vielzahl von Untersuchungen wurde gezeigt, dass der Verlust eines 
Kindes das Schlimmste ist, was Eltern zustoßen kann und ihr Leben für im-
mer verändert (50, 64). Es geht mit einem deutlich erhöhten Risiko von 
körperlichen und psychischen Erkrankungen einher, Depression, Eheprob-
leme, früherer Tod und Suizid sind bei ihnen häufiger als in der Normalbe-
völkerung. Das verlorene Kind bleibt gegenwärtig in Alltag und Gedanken 
der Hinterbliebenen (17, 39, 41, 48, 50, 54, 64). Metaanalysen zeigten 
aber, dass die Hilfen bei der Trauerarbeit nach Verlust eines Kindes viel 
weniger effektiv sind, wenn nicht schon im Prozess der palliativen Betreu-
ung eine kontinuierliche und angemessene Betreuung erfolgte (50). Des-
halb sollte bereits die Trauerarbeit und -verarbeitung vor dem Tod des Kin-
des und auch lange nach dem Tod stattfinden, denn die Trauer nach dem 
Verlust des Kindes ist ein Prozess, der schwerer und länger verläuft als bei 
andere Anlässen für Trauer (68). Bei Eltern, die Unterstützung in ihrem 
Trauerprozess hatten, sei es durch psychologische Hilfe oder durch andere 
betroffene Eltern, konnte eine bessere Trauerverarbeitung festgestellt 
werden (50). 
Ziel der pädiatrischen Palliativversorgung ist der Erhalt der Lebensqualität 
des Kindes. Dazu zählen hauptsächlich die Betreuung und Unterstützung an 
dem Ort, wo sich das Kind und seine Familie wohlfühlen. Die Mehrheit der 
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betroffenen Familien entscheidet sich dabei für die häusliche Umgebung. 
Hierzu gilt der Leitsatz der ACT-Charta: „Das Heim der Familie soll das Zent-
rum der Betreuung bleiben. Was darüber hinausgeht, soll von pädiatrisch 
geschultem Personal in einer auf das Kind ausgerichteten Umgebung geleis-
tet werden.“ (1) Als Vorteil einer häuslichen Palliativversorgung werden die 
Normalität des Familienlebens und der Beziehungen, sowie das Vermeiden 
von Isolation genannt (36).  
In Europa wegweisend ist Großbritannien mit seiner Tradition der Hospiz-
bewegung und der Gründung des ersten Kinderhospizes „Helen’s House“ 
im Jahre 1982. In Deutschland wurde 1998 das erste Kinderhospiz in Olpe 
gegründet. Mittlerweile gibt es in Deutschland elf stationäre Kinderhospize 
und eine wachsende Anzahl von ambulanten Kinderhospizdiensten (65). In 
Mecklenburg-Vorpommern existiert derzeit kein Kinderhospiz, das nächst-
gelegene ist entweder in Hamburg (Kinderhospiz „Sternenbrücke“) oder in 
Berlin (Kinderhospiz „Sonnenhof“). Die Etablierung einer stationären Pallia-
tiveinrichtung für Kinder und Jugendliche, also ein Hospiz oder eine Pallia-
tivstation, wurde von mehr als Zweidrittel der Ärzte gewünscht. Hierbei 
handelt es sich um ein kompliziertes Thema. Auch wenn der Hospizgedan-
ke eng mit dem der Palliativmedizin verbunden ist, gibt es einige Unter-
schiede. Die stationären Kinderhospize sind keine Sterbehäuser. Sie bieten 
vielmehr Pflegeplätze auf Zeit für chronisch kranke Kinder an und stärken 
bzw. schulen Familien darin, damit sie ihre Kinder besser zu Hause versor-
gen können (28). Meist sind sie jedoch weit vom Wohnort und damit vom 
familiären und sozialen Umfeld der erkrankten Kinder/Jugendlichen ent-
fernt und stellen damit keinen geeignete Alternative zur ambulanten Ver-
sorgung dar. Auch wenn in Mecklenburg-Vorpommern ein stationäres Kin-
derhospiz errichtet werden würde, müssten aufgrund der Größe des Bun-
deslandes von den meisten Regionen aus Strecken von rund 150 Kilometer 
überwunden werden, was fast der Strecke nach Hamburg oder Berlin in die 
jeweiligen Kinderhospize entspricht. Eine besondere Heimatnähe wäre 
damit nicht zu erreichen. Nach Erfahrungen in anderen Regionen kann kein 
Zweifel daran bestehen, dass stationäre Aufnahmemöglichkeiten für pallia-
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tivkranke Kinder eine extrem wichtige Sicherheit und notwendige Rückver-
sicherung im Alltag darstellen, da manche Betroffene in gewöhnlichen 
Krankenhäusern schlechte Erfahrungen machen (35, 47). Es kann jedoch 
nicht Gegenstand dieser Arbeit sein, zu beantworten, ob die Einrichtung 
eines Hospizes oder einer Palliativstation für Kinder und Jugendliche in 
Mecklenburg-Vorpommern ökonomisch sinnvoll wäre. Sicher ist aber, dass 
der stationäre Bereich an sich auch bei gut aufgebauter SAPV nie ganz aus 
der Verantwortung entlassen werden kann und sich in seiner Kompetenz 
unbedingt weiterentwickeln muss (6). 
Im Rahmen eines Pilotprojektes der Klinik für Kinderonkologie, -
hämatologie und –immunologie am Universitätsklinikum in Düsseldorf ver-
starben zwischen 1998 und 2003 insgesamt 78 betreute Palliativpatienten, 
davon verstarben 6 im Hospiz, 26 in Kliniken und 46 Kinder (59%) verstar-
ben zu Hause (44). Vom März 2004 bis August 2006 betreute das Münche-
ner Projekt „HOMe“ 36 verstorbene pädiatrische, nicht nur onkologische 
Patienten. Davon verstarben Zweidrittel zu Hause (29). Der Anteil von Kin-
dern, die in der häuslichen Umgebung verstorben sind, liegt signifikant hö-
her, wenn irgendeine Form von ambulanter Palliativbetreuung angeboten 
wird (27). Doch sind der Versorgung zu Hause in bestimmten Situation 
Grenzen gesetzt, sodass auch während der Palliativversorgung stationäre 
Aufenthalte notwendig werden können (36). Eltern können durch ihre 
Doppelrolle als Bezugsperson und Pflegende/r in eine Situation geraten, 
die sie durch die hohe medizinische und pflegerische Verantwortung über-
fordert (31). Gute Palliativversorgung legt somit nicht den Ort der Betreu-
ung und des Sterbens fest, sondern strebt die Zufriedenheit der Familie mit 
dem Ort der Betreuung an. Mit jeder Familie sollte daher individuell und 
offen über den bevorzugten Ort der Behandlung und letztlich auch über 
den Ort des Sterbens gesprochen werden (1).  
In den Richtlinien und Verträgen zur Arbeit des SAPV-Teams werden zu-
meist vier unterschiedliche Stufen der Versorgung, Beratung, Koordination, 
Teilversorgung und Vollversorgung, definiert (12, 71). Konkret bedeutet 
hier zumeist Beratung, dass nur Einzelfragen seitens der Palliativversorger 
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geklärt werden. Koordination hingegen erfordert Eingangsassessment, also 
die komplette Einschätzung der medizinischen, pflegerischen und psycho-
sozialen Situation des Patienten und dass Rufbereitschaft besteht. Die all-
tägliche Versorgung wird jedoch durch andere Kräfte vor Ort gewährleistet. 
Die Teilversorgung umfasst dabei Hausbesuche oder Besuche in stationä-
ren Einrichtungen und palliativmedizinische Maßnahmen und palliativpfle-
gerische Leistungen, durch einen Arzt mit der Zusatzweiterbildung Pallia-
tivmedizin bzw. einer Pflegekraft mit der Weiterbildung zur Palliative Care, 
wie die Symptomkontrolle, palliativmedizinische Behandlungsmaßnahmen, 
Erstellung eines individuellen Behandlungsplans und das vorbeugende Kri-
senmanagement. Hinzukommt eine 24-stündige Ruf-, Notfall- und Krisenin-
terventionsbereitschaft, psychosoziale Unterstützung und die Beratung, 
Anleitung und Begleitung von erkrankten Kindern und deren Familie in Be-
zug auf die Erkrankung und das Sterben (64). Eine Vollversorgung würde 
die tageweise vollständige Übernahme der medizinischen und pflegeri-
schen Versorgung der erkrankten Kinder in Ausnahmefällen, wie Erkran-
kung des behandelnden niedergelassenen Kinderarztes oder die Über-
gangsphase, bis ein ambulanter Kinderpflegedienst die Versorgung über-
nehmen kann, durch die spezialisierten Pädiatrischen Palliative Care Teams 
bedeuten (64). Tatsächlich zeigt sich, dass bei den in Deutschland aktiven 
Teams eine Vollversorgung nur selten geleistet werden kann und in der 
überwiegenden Zahl der Fälle eine Teilversorgung erfolgt (12, 44). 
Es ist nicht verwunderlich, dass der von den Befragten als „dringend“ und 
„wünschenswert“ angesehene Versorgungsumfang mit der Versorgungsin-
tensität abnimmt, dass also keiner die Beratungsleistung für „nicht nötig“ 
hielt, bei der Vollversorgung hingegen keiner angab, sie sei „dringend“ er-
forderlich. Dies belegt allerdings einmal mehr, dass die antwortenden Ärzte 
genau das, was die SAPV ausmacht auch wünschen und akzeptieren (6, 47). 
Also, dass auf den bestehenden Strukturen aufbauend gezielt nach Lösun-
gen für besonders komplexe Einzelsituationen gesucht wird. 
Aufgrund der regionalen Bedingungen in Mecklenburg-Vorpommern wird 
die Vollversorgung nur in Einzelfällen umgesetzt werden können. In den 
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meisten Fällen wird eine Leistung in Koordination und Teilversorgung er-
bracht werden müssen, um die palliativen Therapieziele, wie Lebensquali-
tät und Selbstbestimmung von erkrankten Kindern zu erhalten, umzuset-
zen. Die SAPPV-Teams sind dabei Ansprechpartner für Betroffene und de-
ren Familie, behandelnde niedergelassene Ärzte, Kliniken und Pflegeein-
richtungen. Sie planen, koordinieren und übernehmen in Ausnahmefällen 
die medizinischen, pflegerischen und psychosozialen Maßnahmen. 
Dass auf unsere abschließende Frage nach dem Interesse an einer Zusam-
menarbeit der Großteil der befragten Ärzte mit „Ja“ antwortete, bestätigt 
die bereits festgestellte hohe Motivation der Niedergelassenen bei diesem 
Thema (45, 47). 
Die Unterstützung von Familien mit einem pflegebedürftigen Kind bedarf 
eines Zusammenwirkens von multidisziplinären Hilfsangeboten. Vor allem 
sollte die häusliche Pflege durch professionelle Fachkräfte im Rahmen von 
spezialisierten ambulanten Pflegediensten ergänzt bzw. größtenteils über-
nommen werden, um dadurch der Familie ein Unterstützungs- und Entlas-
tungsangebot zu bieten. Besonders ambulante Pflegedienste sind mit den 
Problemen der häuslichen Versorgung vertraut und haben dadurch einen 
starken Bezug zum Alltag von Pflegebedürftigen. Sie sind prädestiniert für 
die Beratung, Anleitung und Begleitung von pflegebedürftigen Menschen 
und deren Familie. Die häusliche Versorgung eines kranken Kindes wird 
dennoch in 98% der Fälle durch die Mutter als Hauptpflegeperson bewäl-
tigt (70). Oft sind es sicherlich die Mehrkosten, die durch einen längeren 
Anfahrtsweg der Pflegedienste zum Wohnort des Kindes entstehen kön-
nen, vor allem in einem von der Fläche so großen Bundesland wie Meck-
lenburg-Vorpommern, so dass vielen Eltern die Pflege der Kinder durch 
einen professionellen Pflegedienst zu teuer ist. Die Pflege und Versorgung 
von Kinder/Jugendlichen gestaltet sich im Vergleich zu einem älteren, geri-
atrischen Pflegebedürftigen viel komplexer (42). Neben der eigentlichen 
Pflege stehen Erziehung, Entwicklungsförderung, Herstellung von Normali-
tät und die Sicherstellung der Zukunft des Kindes/Jugendlichen im Vorder-
grund. Dabei sind viele Kinder und Jugendliche in ihrer Autonomie einge-
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schränkt und dauerhaft auf Unterstützung angewiesen. Alltägliche Dinge, 
wie Essen, Waschen oder Anziehen müssen oft mühsam und in langen Pro-
zessen erlernt werden. In Abhängigkeit von der Schwere der Erkrankung 
müssen zusätzlich spezielle Pflegemaßnahmen, wie Medikamentengabe, 
Sondenernährung, Absaugung oder Beatmung durchgeführt werden, was 
eine ehebliche technische und emotionale Verantwortung bedeutet (75). 
Angesichts der komplexen Pflege und Versorgung kommt es bei pflegenden 
Angehörigen dadurch oft zu Überstrapazierung und Überlastung (69). Auch 
stehen die erkrankten Kinder und Jugendlichen stärker als gesunde Gleich-
altrige aufgrund von eingeschränkter oder fehlender Kontakte in einer ho-
hen Abhängigkeit zu ihren Eltern. Daraus ergibt sich, dass sich die Zustän-
digkeit der Eltern auch auf die Herstellung von sozialen Kontakten und die 
Freizeitgestaltung erstreckt (37).  
Im Rahmen unserer Untersuchung wurde ein Mangel an qualifizierten am-
bulanten Kinderpflegediensten festgestellt. Im Gegensatz zum anglo-
amerikanischen und angelsächsischen Sprachraum, wo Konzepte der fami-
lienorientierten Pflege, wie Family Health Nursing, umgesetzt werden (30), 
bildet in Deutschland die Unterstützung von pflegebedürftigen Kindern 
durch spezialisierte ambulante Kinderpflegedienste die Ausnahme. Die 
meisten Familien, die einen Pflegedienst in Anspruch nehmen, erleben 
Pflegedienste aus dem Erwachsenenbereich, deren Erfahrungen sich meist 
auf die geriatrischen Pflegebedürftigen konzentrieren und die nur in Aus-
nahmefällen auch Kinder mitbetreuen (9). Derzeit gibt es unter mehr als 
10.000 Pflegediensten in Deutschland nur rund 100 ambulante spezialisier-
te Kinderpflegedienste (22). Der Mangel an qualifizierten Kinderkranken-
schwestern kann nicht ursächlich für das Fehlen eines flächendeckenden 
Angebotes an ambulanten Kinderkrankenpflegediensten sein. Unsere Un-
tersuchung zeigt, dass speziell in Mecklenburg-Vorpommern, anders als in 
anderen deutschen Bundesländern, ein Kinder-Pflegedienst nicht zur Ver-
fügung steht. Mehr als die Hälfte der befragten Pflegedienste beschäftigen 
jedoch mindestens eine Kinderkrankenpflegekraft in ihrem Team. Hinter-
grund dafür ist offenbar, dass der Beruf der Kinderkrankenpflegekraft für 
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viele junge Menschen attraktiv erscheint und, gerade in einer besonders 
alternden Region, ausgebildete Gesundheits- und KinderkrankenpflegerIn-
nen dann nur in der Erwachsenenpflege eine Anstellung finden. Die Ver-
sorgung von Kindern und Jugendlichen erfordert indessen gerade auch in 
der Pflege große Spezialkompetenz, die pflegerischen Aufgaben sind ande-
re, die Begleitung beginnt viel früher als bei den Erwachsenen und die Di-
agnosen sind oft komplexer als bei der Betreuung älterer Patienten und 
auch regelmäßige, aktualisierte Erfahrung ist unabdingbar (9, 47, 72).  
Bei unserer Nachfrage zu Qualifikationen der Teams wird deutlich, dass 
diese nicht nur überwiegend wenig Erfahrung mit Kindern und Jugendli-
chen haben, sondern auch formal derzeit weit entfernt von Standards eines 
entsprechenden SAPV-Teams sind. Jedenfalls arbeiten zwar in vielen Teams 
Kinderkrankenpflegekräfte und auch viele Pflegekräfte mit Palliativausbil-
dung, aber nur wenige Kinderkrankenpflegekräfte mit Palliativausbildung. 
Wir versäumten dabei nach der Art der Palliativ-Weiterbildung zu fragen, 
also ob eine spezielle Zusatzweiterbildung zur Palliativversorgung von Kin-
dern und Jugendlichen (beispielsweise nach dem sogenannten „Dattelner 
Curriculum“3), oder „nur“ eine Erwachsenen-Palliativweiterbildung vorlag. 
Letztere entspricht den Erfordernissen eines SAPV-Teams für Kinder und 
Jugendliche natürlich nicht in gleicher Weise.  
In unserer Befragung der Ärzte zeigte sich überdeutlich, dass die Problema-
tik der psychosozialen Betreuung in der Palliativbetreuung von Kindern und 
Jugendlichen eine ganz wesentliche Rolle spielt. Diese Aspekte sind in der 
derzeitigen gesetzlichen Regelung, die SAPV als eine rein medizinisch-
pflegerische Leistung beschreibt, nicht abgebildet (12, 71). Dennoch ist 
natürlich die Einbeziehung aller Berufsgruppen in eine gemeinsame Team-
arbeit essenziell. Insgesamt haben rund ein Viertel der Pflegedienste in 
ihrem Team, bzw. im Rahmen einer festen Kooperation Sozialarbeiter, Case 
Manager oder Psychologen. Bei dem Großteil ist dies folglich nicht der Fall. 
Auch sind nur 15,5% in ein SAPV-Team für Erwachsene eingebunden. Dass 
                                                          
3
 Dattelner Curriculum: „Das Curriculum entspricht den Anforderungen für verantwortliche 
Fachkräfte in Hospizen (§ 39a SGB V) und wurde in Anlehnung an die Richtlinien zur Wei-
terbildungsordnung der Bundesärztekammer entwickelt.“ (88) 
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die meisten Pflegedienste die Frage „Wären Sie interessiert an einer Ko-
operation, falls es zur Bildung eines SAPV-Teams für Kinder und Jugendli-
cher kommt?“ bejahten, mag, wie bei der Ärztebefragung, einen Bias ent-
halten, da möglicherweise vor allem die Pflegedienste antworteten, denen 
das Thema wichtig ist. Dennoch zeigt sich in den hohen Werten auch hier 
die Wertschätzung der Thematik. 
Die Untersuchung der ambulanten pädiatrischen Palliativversorgung in 
Mecklenburg- Vorpommern zeigt, dass trotz der geringen Fallzahlen von 
Kinder und Jugendlichen, die an einer lebensverkürzenden Erkrankung lei-
den, eine ausreichende Versorgung und Unterstützung aufgebaut werden 
muss, die dem individuellen Bedarf der betroffenen Kinder/Jugendlichen 
und deren Familien gerecht wird, auch in weniger dicht besiedelten oder 
ländlichen Gebieten. Ein Ausbau der Versorgungsstruktur im Rahmen einer 
professionellen SAPV im Sinne des Gesetzgebers, ist eine Voraussetzung für 
eine wohnortnahe Palliativversorgung mit kontinuierlichen Ansprechpart-
nern. Die ambulante pädiatrische Palliativversorgung sollte möglichst mit 
der Diagnosestellung einer lebensverkürzenden Erkrankung beginnen und 
kann auch über den Tod des Kindes/Jugendlichen nötig sein. Es sollte ein 
aktives und interdisziplinäres Angebot sein, damit die Familien selbst nicht 
nach Hilfsangeboten suchen müssen. Das Ziel der Betreuung besteht darin, 
eine bestmögliche Lebensqualität und Selbstbestimmung von schwerkran-
ken und sterbenden Kindern und Jugendlichen zu erhalten und ihnen ein 
menschenwürdiges Leben bis zum Tod zu Hause zu ermöglichen. Dabei 
können sich je nach der individuellen Situation des Patienten und seiner 
Familie die Wünsche, Bedürfnisse und Vorstellungen ändern, sodass sich 
die Qualität einer Palliativversorgung an dem Wohlbefinden der Kinder und 
Jugendlichen misst. 
6. Zusammenfassung 
Die Palliativmedizin bedeutet keine Sterbemedizin, sondern Lebensverlän-
gerung und vor allem Lebensqualität verbunden mit dem Wunsch die Le-
bensendphase zu Hause verbringen zu können. 
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Um die derzeitige pädiatrische Palliativversorgung in Mecklenburg-
Vorpommern zu erfassen, wurden im Zeitraum von Mai bis Dezember 2010 
Fragebögen an alle Kinder- und Jugendmediziner und Pflegedienste in 
Mecklenburg-Vorpommern verschickt. 
Gefragt wurden nach der gegenwärtigen Versorgungssituation palliativ 
erkrankter Kinder und Jugendlicher, und den Wünschen, Anforderungen 
und Erwartungen an eine Palliativversorgung und ein SAPPV-Team. 
Ca. 30 % der befragten Ärzte antworteten; fast alle von ihnen betreuen 
Kinder und Jugendliche mit lebensverkürzenden, onkologischen, neuropä-
diatrischen und angeborenen Erkrankungen in ihrer Praxis; nur wenige 
können regelmäßig Hausbesuche realisieren. 
Verbesserungsbedarf sieht der Großteil der Ärzte in den Bereichen der spe-
zialisierten ärztlichen Versorgung, vor allem auch in sozialmedizinischen 
und besonders dringlich in psychologischen Hilfen. Die meisten Pflege-
dienste, von denen keiner auf Kinder spezialisiert ist, betreuen nur einzelne 
Kinder und Jugendliche pro Jahr, beschäftigen aber meist auch eine ausge-
bildete Kinderkrankenpflegekraft. Einige Pflegedienste kooperieren mit 
Erwachsenen SAPV-Teams. 
Dringend wird von Ärzten und Pflegenden die SAPPV im Sinne additiver 
Teilversorgung, Koordination und Beratung gesehen. Alle antwortenden 
Ärzte und Pflegedienste äußern Interesse an einer Zusammenarbeit mit 
einem SAPPV-Team. 
Die Versorgungsqualität der pädiatrischen Palliativversorgung muss drin-
gend verbessert werden, um schwerkranken Kindern ein menschenwürdi-
ges und selbstbestimmtes Leben in der von ihnen und ihrer Familie ge-
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